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A Comunicação é importante para a relação que se estabelece entre o cuidador e os 
pais/criança. Consoante o estadio de desenvolvimento, as crianças/adolescentes tem 
diferentes ideias sobre o conceito da morte, por isso, o discurso deve ser adaptado às suas 
necessidades e capacidade de compreensão. Os pais negam e recusam contar a verdade, 
mas as crianças sabem quando vão morrer, e acabam por escondê-lo dos seus pais por 
receio de os magoarem. Este foi o enquadramento e o tema do estudo. 
Perante esta problemática, e ao reconhecermos a importância da comunicação com 
a criança em fim de vida, e por sentirmos necessidade de quebrar esta barreira, 
desenvolvemos um estudo 
 elaboramos os seguintes objectivos: identificar as 
dificuldades dos enfermeiros em falar sobre morte com a criança em fim de vida, quais as 
suas estratégias e como respondem quando confrontados pelas crianças. 
Considerando os objectivos, a metodologia utilizada foi qualitativa suportada pela 
análise de conteúdo. Foram entrevistados 6 enfermeiros do serviço de Pediatria de um 
hospital, em Lisboa. O instrumento de colheita de dados utilizado, foi a entrevista semi-
estruturada. 
A partir da análise dos achados, podemos concluir que as dificuldades sentidas pelos 
enfermeiros, em falar sobre morte com a criança em fim de vida são: falar com os pais; a 
idade das crianças; o falar sobre a morte; a falta de formação e dificuldades emocionais. Na 
resposta ao segundo objectivo, as estratégias referidas foram: trabalho em equipa, 
comunicação e formação. As sugestões, como forma de resposta , 
passam por: devolver a pergunta; contornar a questão; a relação com a criança/família.  
Os resultados mostram sobretudo, a importância da preparação e da formação para uma 










Communication is important to the relationship established between the caregiver 
and the parent/child.  Depending on the stage of development, children/teens have different 
ideas about the concept of death, so the speech should be adapted to their needs and ability 
to understand. Parents deny and refuse to tell the truth, but the children know when they 
will die, and eventually hide it from their parents for fear of hurting them.  
 Faced with this problem, we had to recognize the importance of communication 
with the child at the end of life, and due to the need of break this barrier, we developed a 
study based on the question "how nurses talk about death with a child at the end of life" 
and prepared the following objectives: identify nurses difficulties talking about death with 
a child at the end of life, their strategies and how they respond when confronted by 
children. 
Considering the objectives, the methodology used was qualitative, supported by 
content analysis. Six nurses from the Pediatric Service of an Lisbon hospital, were 
interviewed. The data collection instrument used was a semi - structured interview. 
From the analysis of the findings, we conclude that the nurses difficulties talking 
about death with a child at the end of life are: speaking with the parents; the age of the 
children; talk about death; lack of training and emotional difficulties. In response to the 
second objective, the strategies mentioned were: teamwork, communication and training. 
The suggestions, as a way to m going to die?" pass for: return the 
question; skirting the issue, the relationship with the child/family.  
The above results show the importance of preparation and training for good 
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 INTRODUÇÃO  
 
No âmbito do 2º Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, na Universidade 
Católica Portuguesa, e inserido no plano de estudos do 2º ano, foi apresentado um projecto, 
concretizado na elaboração da presente dissertação de tese de mestrado para a obtenção do 
grau de Mestre em Cuidados Paliativos. 
Esse projecto, serviu de base para guiar e orientar a realização do trabalho de 
dissertação de mestrado, cujo tema é, o Cuidar da Criança em Fim de Vida, com enfoque 
na comunicação. O tema escolhido assentou não só no facto de fazer parte da nossa área de 
cuidados, mas também numa necessidade de abordar um tema quase desconhecido, e que a 
maioria dos profissionais de saúde, embora sabendo que existe, prefere não falar sobre ele. 
Por isso, pretendemos com o estudo desenvolvido, contribuir com novos conhecimentos 
que possibilitem um novo olhar, face à comunicação com criança com doença oncológica 
em fim de vida. Neles estão inerentes os cuidados paliativos pediátricos, que se constituem 
como domínio do nosso estudo. 
Segundo Browning (2011:23): 
 
A morte de uma criança é talvez, a maior tragédia que uma família tem de 
suportar. A comunicação que ocorre entre crianças, pais e profissionais de saúde, 
no fim da vida de uma criança, deve ser fundamentada em relações de carinho e 
compaixão. Estas relações requerem habilidades particulares, conhecimentos e 
atitudes que não estão totalmente resolvidas/presentes em muitas abordagens de 
treino de comunicação, actualmente disponíveis para profissionais.  
 
Por isto, os cuidados de enfermagem, em cuidados paliativos pediátricos, podem ser 
ao mesmo tempo stressantes e recompensadores, requerendo mecanismos de coping, 
confiança e outras atitudes para o sucesso dos mesmos e da prática de enfermagem. 
Sempre que morre uma criança, existe uma quebra no ciclo natural da vida, de repente, é 
como se estivesse a perder-se o potencial, que uma criança tem para o mundo. 
Ao longo dos anos, o interesse pelos cuidados paliativos pediátricos foi 
aumentando, tornando-se tema de estudos e discussão entre os profissionais de saúde, até 
porque até então, o foco dos cuidados paliativos eram apenas os adultos. A primeira 
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definição de cuidados paliativos a surgir, foi pela World Wealth Organization (WHO) em 
1990, e foi mais tarde, em 2004, adaptada aos cuidados paliativos pediátricos.  
A fraca existência de programas de cuidados paliativos pediátricos, pode ter como 
razão, o facto da maioria das pessoas não terem a consciência da necessidade dos mesmos 
ou simplesmente pela dificuldade/não aceitação, por parte da sociedade, que as crianças 
também morrem. Uma criança morrer antes dos pais, é um acontecimento demasiado 
doloroso de imaginar.  
A infância/adolescência são períodos de rápidas mudanças emocionais, fisiológicas 
e psicológicas, tal como a doença afecta o desenvolvimento, as etapas do desenvolvimento 
afectam a forma como a criança experiencia a doença (Hynson:2009). A forma como 
entendem a doença, como comunicam os seus medos e esperanças, vai depender também 
do seu nível de desenvolvimento.  
Achar que não devemos falar com eles, sobre questões relacionadas com a doença e 
até mesmo sobre a morte, já não faz sentido. As crianças sabem quando estão a morrer, 
sentem pelas mudanças que acontecem, não só neles próprios, como à sua volta, e por 
fechar os olhos  
É nesta sequência, que entra a comunicação, que é tão crucial e importante em 
todos os momentos da nossa vida, mas ainda mais importante quando se trata de uma 
criança em fim de vida. O que dizer? Como dizer? Quando dizer? Tornam-se grandes 
desafios, que os profissionais de saúde podem enfrentar, por isso é importante que se 
consigam ultrapassar as barreiras da comunicação, aliadas aos cuidados de enfermagem, 
podendo assim, ajudar-se uma criança/família numa situação tão delicada, que é o fim de 
uma vida. 
Assim, é apresentada em seguida, a problemática que nos levou à questão de 
investigação e respectivos objectivos, bem como a escolha e justificação do tema. 
Numa primeira parte, correspondente ao enquadramento teórico, foi abordado o que 
já foi estudado/investigado, o que já existe sobre o tema escolhido, ou seja, com base na 
revisão de literatura efectuada, foram abordados os principais temas correspondentes a 3 
sub-capítulos: os cuidados paliativos pediátricos, cuidar da criança em fim de vida e por 
último, comunicar com a criança em fim de vida, considerados pertinentes para a 
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compreensão da problemática em estudo e que posteriormente contribuíram para a 
respectiva análise e discussão dos dados. 
A segunda parte do trabalho, que corresponde à metodologia, explicita os 
procedimentos metodológicos referentes ao tipo de estudo, a escolha do campo da 
investigação, a selecção dos participantes (amostra). Apresentaremos também a técnica 
utilizada para a colheita de dados e os procedimentos no tratamento, análise e interpretação 
dos mesmos. Em seguida, surge a análise e discussão dos resultados.  
Por último, enfatizam-se as principais conclusões deste trabalho de investigação, as 






















1  APRESENTAÇÃO E JUSTIFICAÇÃO DO TEMA 
 
Nos dias de hoje, os cuidados paliativos começam a fazer parte e a ter cada vez 
mais importância no seio da saúde.  
Muitos progressos têm vindo a ser feitos, e os cuidados prestados a pessoas com 
doença crónica, incurável e progressiva estão a ser cada vez mais eficientes, melhorando 
assim a qualidade de vida de quem está a morrer. Mas se falar de cuidados paliativos, em 
adultos, já é um tema delicado, ainda se torna mais difícil quando se fala em cuidados 
paliativos pediátricos, pela especificidade da criança doente enquanto receptor dos 
cuidados. (Himelstein, et al:2004:1753) 
Os cuidados paliativos pediátricos ainda não são reconhecidos como especialidade, 
pelo que a maioria dos profissionais que trabalha nesta área, não tem formação específica, 
adquirindo os conhecimentos através da prática e do cuidar de crianças com doença 
crónica e/ou em fim de vida. Manter uma actualização contínua e formação permanentes, 
são pressupostos do código deontológico dos enfermeiros, ou seja, a realização de 
formação ao longo da vida, e o aperfeiçoamento profissional leva-nos à procura e 
actualização do saber, para fundamentar as nossas práticas, e é com base neste pressuposto 
que trabalhamos a questão da Comunicação, como uma forma de aprofundar conhecimento 
numa área tão complexa, e ao mesmo tempo tão importante na prática de enfermagem.  
 A 
 
A morte de uma criança é sempre um acontecimento traumático para toda a família 
(pais, irmãos, avós, etc.), inclusive para a equipa que acompanhou a criança durante todo o 
processo de cuidados. É difícil encontrar uma resposta coordenada e eficaz, de apoio à 
criança em fim de vida e sua família. Existe pouca literatura que possa recomendar um 
modelo de prestação de cuidados em detrimento de outro, pelo que a investigação é 
imprescindível para aumentar a base que vai servir de suporte à prática de cuidados. 
Sendo o cancro a principal causa de morte não acidental nas crianças, existem 
vários estudos, sobretudo Americanos e Ingleses, que revelam como principal dificuldade, 
no cuidar da criança com doença oncológica em fim de vida, a relação enfermeira-criança, 
14 
 
sendo que dentro desta relação destacam-se a comunicação, o envolvimento e a satisfação 
das necessidades emocionais. (Françoso:1996:43) 
Quando estamos perante uma criança em fim de vida, a reacção mais natural por 
parte dos pais é não admitirem que os seus filhos saibam essa verdade, tentando eles 
próprios escondê-la, e consequentemente forçando a equipa que cuida da criança a adoptar 
a mesma postura, justificando que é para o benefício da mesma.  
O cuidado deve ser sempre centrado no apoio físico, emocional e espiritual da 
criança/família. Ao lidar com a morte, os enfermeiros ficam expostos a uma angústia muito 
particular, relacionada com a ideia da sua finitude e a dos que lhe são próximos. Se esta 
ideia e a forma como lidam com ela, não está bem integrada psicologicamente, isso vai 
reflectir-se nos cuidados prestados, resultando na maior parte das vezes num afastamento, 
evitando comunicar com os pais/criança, e procurando refúgio na técnica. (Poles e 
Bousso:2004:15) 
Ainda, de acordo com os estes mesmos autores, existem vários factores que podem 
explicar este afastamento, um dos mais relevantes será, a dificuldade para estabelecer uma 
comunicação adequada sobre as questões da morte entre a criança/família e equipa 
multidisciplinar. Num estudo realizado por Beckstrand, et al (2010:546), a comunicação 
também foi identificada como a principal barreira no cuidar em fim de vida.  
A comunicação está presente em todos os aspectos da nossa vida e por vezes em 
circunstâncias adversas pode tornar-se numa dificuldade importante, pois a comunicação é 
a base para toda uma relação que se estabelece com todos à nossa volta e neste caso em 
particular com a criança e família. Muitas vezes a equipa de cuidados, reconhece um 
prognóstico de situação terminal primeiro que os pais, e tem a tarefa complexa de o 
comunicar, informando-os adequadamente, e ao mesmo tempo lidar com os seus 
sentimentos, esperanças e negação. (Davies, et al:2006:286)  
Sendo esta problemática uma constante, com que a equipa onde trabalhamos se 
depara com frequência com esta realidade, e por sentirmos necessidade de quebrar esta 
barreira, que é o falar sobre a morte com crianças em fim de vida, considerámos pertinente 
aprofundar esta temática para perceber realmente a forma como os enfermeiros abordam 




Desta forma surgiu a seguinte questão de investigação: 
 
Como falam os enfermeiros sobre a morte, com a criança com doença oncológica, 
em fim de vida?  
 
De acordo com a questão de investigação enunciada, traçamos os seguintes 
objectivos: 
 
 Identificar as dificuldades dos enfermeiros em falar sobre a morte com a 
criança em fim de vida. 
 Descr vou morrer?  
 Identificar estratégias utilizadas para falar sobre morte com a criança em fim 
de vida 
 Contribuir para a construção de uma linha orientadora, para falar sobre a 




















2  ENQUADRAMENTO TEÓRICO 
 
Ao longo da história observou-se o aparecimento de cuidadores, pessoas que 
perante a dor e sofrimento dos outros, encontraram uma forma de os ajudar, abrigando-os 
acolhimento de moribundos, mas mais do que isso com o acolhimento da pessoa em 
sofrimento.  
Em 1948, com Cecily Saunders, começou um trabalho, que mais tarde se veio a 
concretizar naquilo que é hoje comummente aceite como a base para a filosofia dos 
cuidados paliativos, ao focar a importância de escutar o doente e a sua família, para uma 
melhor compreensão da sua vivência da doença. Foi um trabalho pioneiro, baseado na 
promoção da qualidade de vida, proporcionando à pessoa uma morte digna. Este 
pensamento ajudou na concretização dos cuidados paliativos, como um caminho para o 
cuidar humanizado à pessoa com cancro e sua família. (Sales, et al:2008:175) (Barbosa e 
Neto:2010:2) 
A enfermagem tem sofrido diversas alterações ao longo dos tempos, conquistando o 
seu espaço no seio da sociedade e constituindo-se nos dias de hoje como um dos pilares 
fundamentais na prática de cuidados, com diversas áreas de especialização, com diferentes 
focos de actuação e deparando-se diariamente com situações que requerem cada vez mais 
uma atenção diferenciada, como é o caso da oncologia pediátrica. Embora a incidência de 
cancro na infância e adolescência seja inferior à dos adultos, este assume uma maior 
complexidade e um grande impacto não só na família como também na sociedade, por se 
tratar de uma criança.  
A enfermagem em oncologia pediátrica, ganha cada vez mais visibilidade, é uma 
área complexa, onde a realidade por vezes é muito dura. Um diagnóstico de cancro é 
causador de grande impacto e sofrimento emocional, emergindo junto da família o medo 
de que não exista cura, e que se possa perder um filho.  
Os enfermeiros de hoje enfrentam desafios, tanto dentro da própria profissão como 
na sociedade, para proporcionar experiência clínica, numa especialidade complexa e em 
constante mudança. (Gibson:2005:249)  
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Sendo a doença oncológica, uma doença crónica, cada vez mais com elevada taxa 
de mortalidade, surge por isso, dadas as circunstâncias, o desafio de acompanhar estas 
crianças/adolescentes e respectiva família, durante a fase terminal remetendo assim a 
enfermagem para o campo dos cuidados paliativos. 
A morte de uma criança desde sempre tem sido conhecida como uma das maiores 
tragédias que pode acontecer a uma família, por isso o cuidado de crianças com doença 
crónica, incurável e progressiva, e sua família começou a tornar-se o ponto central de 
atenção, começando a desenvolver-se diferentes abordagens de cuidados, embora ainda 
muitas vezes sejam inadequados para responder às necessidades. (Goldman:1998) 
 
 
2.1 Cuidados Paliativos Pediátricos 
 
Neste subcapítulo, entre outros assuntos relacionados com o tema, apresentamos a 
definição de cuidados paliativos pediátricos, segundo diferentes autores, para permitir uma 
compreensão dos aspectos que se têm vindo a valorizar, a evolução ao longo dos tempos. 
Curiosamente de acordo com Arrambide, et al (2004:332) é difícil estabelecer uma 
definição completa de cuidados paliativos pediátricos que inclua todas as crianças que 
deles necessitam e que proporcione normas internacionais para a sua aplicação. De acordo 
com o mesmo autor, os cuidados paliativos pediátricos são um desafio, em que se 
encontram ao mesmo tempo as crianças, a família, os profissionais de saúde e a sociedade 
em geral, isto porque, de entre outro aspectos: 
 
- a sociedade não espera que as crianças morram; 
 
- as famílias acreditam que a medicina pode curar quase todas as doenças; 
 





Assim em 1990, Organização Mundial de Saúde (1998:8), definiu pela primeira 
vez, os cuidados paliativos pediátricos da seguinte forma: 
 
São um cuidado total do corpo, mente e espírito da criança, envolvendo também 
o suporte à família. Começa quando a doença é diagnosticada e continua 
independentemente da criança receber ou não tratamento dirigido à doença. 
Devem ser avaliados e aliviados os sinais de sofrimento físico, psicológico e social. 
Requerem uma abordagem multidisciplinar que inclui a família e usa os recursos 
disponíveis na comunidade, podendo ser implementados em diversos locais, em 
casa da criança, centros de saúde da comunidade, hospitais, etc  
 
A definição inicial da Organização Mundial de Saúde, apenas dava ênfase à 
necessidade de cuidados paliativos aos doentes que não respondiam ao tratamento curativo, 
sendo interpretada como relegando os cuidados paliativos para os últimos estadios de 
cuidados. A mudança de pensamento surgiu com a compreensão de que os problemas 
existentes no final da vida, tinham a sua origem muito antes no decurso da doença, ou seja, 
os sintomas não tratados no início tornavam-se muito difíceis de controlar nos últimos dias 
de vida. (Sepúlveda, et al:2002:91) 
Os cuidados paliativos pediátricos são uma área em desenvolvimento que ainda não 
é reconhecida como especialidade em Portugal, e noutros países são reconhecidos apenas 
como sub-especialidade, desde 2009, como por exemplo, pelo Royal College of Paediatrics 
and Child Health. Em nossa opinião, existe ainda um longo caminho a percorrer até porque 
os desafios encontrados são muitos, espera-se que o aumento da consciência de como os 
cuidados paliativos pediátricos têm evoluído ao longo do tempo e dos cuidados 
especializados disponíveis actualmente, permita uma maior colaboração com os serviços 
especializados quando necessário, e contribua para a existência de uma formação 
especializada na área. (Mellor, et al:2011:115) 
A Academia Americana de Pediatras (AAP), estabeleceu uma definição de 
cuidados paliativos, com especial atenção no paciente pediátrico, procurando melhorar a 
qualidade de vida da criança face a uma condição terminal de última instância, focando a 
atenção no alívio de sintomas e condições que causem angústia e afastem as crianças de 
aproveitar os momentos. De acordo com Friedman, et al (2005:250), a mesma academia 
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estabeleceu guidelines para os cuidados paliativos pediátricos, podendo estas, em nossa 
opinião, constituírem um referencial para o seu desenvolvimento, das quais salientamos: 
 
1) necessitam de ser desenvolvidos cuidados paliativos e programas, e estarem 
largamente disponíveis; 
 
2) um modelo integrado de cuidados paliativos para as crianças, com complexas 
condições de saúde, deve ser introduzido no momento do diagnóstico, 
continuado no decurso da doença, quer o final seja a cura ou a morte; 
 
3) o acesso a estes serviços deve ser melhorado para crianças carenciadas; 
 
4) os médicos necessitam de conhecimentos para estarem familiarizados e 
confortáveis na prestação de cuidados paliativos às crianças; 
 
5) é necessário aumentar o suporte para a pesquisa em todos os aspectos dos 
cuidados paliativos pediátricos; 
 
6) a prática do suicídio assistido não é apoiada. 
 
Em síntese, os princípios da Academia Americana de Pediatras, para os cuidados 
paliativos pediátricos, integram o (2000:352): 
 
- respeito pela dignidade do doente e sua família; 
 
- acesso a cuidados paliativos com competência;  
 
- suporte para os cuidadores; 
 





- continuar a melhorar os cuidados paliativos pediátricos através da investigação e 
educação. 
 
Devemos ter em conta não só os princípios estabelecidos por esta academia, mas 
que também, são necessárias ferramentas, sem as quais não podemos prestar cuidados de 
qualidade. 
Existem 6 importantes ferramentas que são requeridas para a prestação completa de 
cuidados paliativos: comunicação, capacidade de tomar decisões, gerir as complicações do 
tratamento e da doença, controlo de sintomas, apoio psicológico à criança e família e 
cuidar dos moribundos. (Friedman, et al:2005:250)   
Mellor, et al (2011:116), acrescenta ainda como ferramentas para a prática de 
cuidados paliativos pediátricos: 
 
 a habilidade para compreender o alcance e as características de uma 
condição de vida limitada numa criança;  
 
 compreender como as crianças podem morrer e a experiência do processo de 
morte; 
 
 alternativas para planear e facilitar as escolhas da família acerca dos 
cuidados; 
 
 conhecimentos e experiência para a gestão de complexos dilemas éticos. 
 
De acordo com Himelstein (2006:163), os cuidados paliativos pediátricos não são 
sobre morrer, mas sim sobre ajudar a criança e a sua família a viver em plenitude, enquanto 
enfrentam uma situação clínica complexa. São centrados na família, são a arte e a ciência 
de melhorar a qualidade de vida, atendendo ao sofrimento e assistindo com decisões 
médicas adequadas para crianças em risco de vida. Ainda, de acordo com o mesmo autor 
os princípios básicos dos cuidados paliativos: 
 
 focados na criança, orientados para a família e centrados na relação; 
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 focados no alivio do sofrimento e em melhorar a qualidade de vida da 
criança e da família; 
 
 devem ser abrangidas todas as crianças que sofrem de doenças crónicas, que 
estão em risco de vida ou em situação de doença terminal; 
 
 são prestados às crianças como individuo único e à família como unidade 
funcional; 
 
 são incorporados na corrente principal dos cuidados médicos, 
independentemente da intenção curativa da terapia; 
 
 não são direccionados para encurtar a vida; 
 
 devem ser coordenados em todos os locais de prestação de cuidados; 
 
 dirigidos, objectivos e consistentes com as crenças e valores da criança e do 
seu cuidador; 
 
 constituídos por uma equipa multidisciplinar, sempre disponível para as 
famílias, para promover/facilitar a continuidade dos cuidados;  
 
 é primordial que a criança e os cuidadores participem na tomada de 
decisões; 
 
 facilitação e documentação da comunicação são tarefas críticas para a 
equipa; 
 
 promover o repouso/descanso e apoio à família e aos cuidadores; 
 




 as ordens para não reanimar não deveriam ser necessárias. 
 
Os cuidados paliativos pediátricos, devem ser dirigidos e apropriados à criança com 
uma ampla gama de condições, mesmo quando a cura é uma possibilidade distinta, mas 
também dar suporte à criança com limitação da sua condição de vida e sua família, no 
sentido de manter a qualidade de vida. Não são sinónimo de que já não há nada a fazer, do 
ponto de vista curativo não, mas podem inclusive incluir quimioterapia, analgésicos, outras 
medidas de conforto e apoio da equipa multidisciplinar. São direccionados para o alívio 
dos sintomas e condições stressantes que podem tornar a vida menos agradável. (Friedman, 
et al:2005:249) 
O propósito dos cuidados paliativos pediátricos, deve ser a melhor intersecção 
possível entre o período curativo e o período paliativo, por isso é tão importante que sejam 
instituídos desde o início, quando o diagnóstico e tratamento não estão limitados a um 
processo de doença, mas sim em tornar fundamental a qualidade de vida, a manutenção da 
dignidade, e a minimização do sofrimento da criança que está em fim de vida, sempre de 
forma a respeitar o seu estadio de desenvolvimento, cultura, ambiente familiar/social e 
relação com a comunidade. (Himelstein, et al:2004:1752) Os cuidados paliativos 
pediátricos deveriam estar disponíveis em casa, no hospital e em apoio e relação com a 
escola e com a comunidade. (Carter e Levetown:2004:297) 
É preciso ter em conta que determinados aspectos podem constituir barreiras à 
prestação de cuidados paliativos pediátricos, tais como: as limitações financeiras para 
cuidados pediátricos especializados; acesso limitado nas áreas rurais; problemas de 
comunicação; falsa esperança para a cura; continuação inapropriada de tecnologia 
avançada para salvar vidas; questões éticas e legais; inadequada avaliação e gestão de 
sintomas; falta de investigação em cuidados paliativos pediátricos e falta de formação e 
experiência. (Carter e levetown:2004:297) e (Davies et al:2011:282)  Mas, ainda de acordo 
com o estudo de Hilden, et al (2001:207) que pretendia analisar os desafios associados ao 
cuidar em fim de vida, os resultados mostraram que as três barreiras mais comuns na 
prestação de cuidados de qualidade, são: as expectativas irrealistas pela cura, por parte da 
família (47,5 %); a negação, por parte da família, de uma doença terminal (35,7%) 
conflitos familiares (30,3%). 
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Educar em cuidados paliativos pediátricos, é esforçar-se por integrar o 
conhecimento moderno e ferramentas actuais, com valores ancestrais e atitudes como a 
compaixão e misericórdia, para capacitar os profissionais a fornecer cuidados com 
competência e humanidade às crianças em fim de vida e suas famílias. 
Os profissionais de saúde são agora mais do que nunca directamente confrontados e 
afectados pela morte infantil, desde que um grande número de crianças passou a morrer no 
hospital, isto deve-se ao facto da inexistência de unidades de cuidados paliativos quer em 
número suficiente para as necessidades, quer em experiência para o público em questão, as 
crianças. Embora as unidades de internamento sejam de grande importância para o 
acompanhamento destas crianças não deveriam ser a primeira escolha nesta situação, 
devem sim ser um recurso em casos específicos, como exaustão do cuidador e em caso de 
controlo de sintomas. (Capelas:55:2009)  
Como resultado, não é incomum, que os profissionais de saúde percebam a morte 
de uma criança com uma falha tripla (Papadatou:1997:576):  
 
1. porque não tinham os meios necessários, conhecimento e habilidade para 
salvar a vida; 
 
2. como adultos não foram capazes de proteger a criança; 
 
3. sentem que traíram os pais que lhes confiaram o seu bem mais precioso. 
 
Inevitavelmente este sentimento de falha aumenta e intensifica os sentimentos de 
profissionais de saúde que trabalham com crianças com doenças crónicas e em fase 
terminal. (Papadatou:1997:577) 
Quando a quimioterapia, a cirurgia ou a radioterapia já não são mais viáveis, os pais 
precisam sentir o conforto e suporte de todos os membros da equipa. O cuidado à criança 
deve continuar, mesmo quando a cura não é mais possível. Para uma prestação de cuidados 




2.2 Cuidar da Criança em Fim de Vida  
 
Da mesma forma que o número de sobreviventes em oncologia pediátrica tem 
aumentado nas últimas três décadas, tem havido uma subida correspondente do impacto 
psicossocial da doença e do tratamento na criança e na família, então se colocarmos nesta 
equação uma situação em que a cura não é viável, esse impacto aumenta grandemente. As 
abordagens devem por isso ser individualizadas, respeitando o estadio de desenvolvimento 
da criança, os tratamentos pedidos, as necessidades especiais de cada membro da família e 
o background cultural. 
, é uma palavra que combina diversos significados que 
conseguem exprimir com exactidão a preocupação pelo próximo a quem prestamos 
cuidados, preocupação pelo seu bem-estar físico, emocional e espiritual. 
Estamos sempre na presença de um Outro, pelo que, prestar cuidados é uma 
situação sempre única que diz respeito a uma pessoa na singularidade da sua trajectória de 
vida. 
O cuidar, segundo Colliére (1989:235), pode definir-se como: 
 
Um acto de vida. Representa uma variedade infinita de actividades que visam 
manter, sustentar a Vida e permitir-lhe continuar e reproduzir-se. É um acto 
individual que prestamos a nós próprios desde que adquirimos autonomia, mas é 
igualmente um acto de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa 
que, temporária ou definitivamente, tem necessidade da ajuda para assumir as suas 
necessidades vitais.   
 
Cuidar é uma arte que precede todas as outras, sem a qual não seria 
possível existir, está na origem de todos os conhecimentos e na matriz de todas as 
culturas. Embora inserida na textura da vida quotidiana, esta arte permanece ainda tão 




O cuidar faz parte das nossas vidas quotidianas e das nossas obrigações. Em todos 
os gestos simples, bem como nas nossas actividades, estão preenchidos de grande carga 
afectiva e simbólica. Exige sempre muito da pessoa que cuida, pois aquilo que somos 
acaba sempre por se reflectir nos cuidados que prestamos e será tanto mais difícil quanto 
mais complexo for o sujeito dos cuidados, agora transportemos essa complexidade para o 
será o cuidar de uma criança em fim de vida! 
As mudanças ocorridas nas últimas décadas, são responsáveis pelo crescente medo 
da morte, houve um aumento dos problemas emocionais relacionados com a necessidade 
em nosso inconsciente, a morte nunca é 
possível quando se trata de nós mesmos -Ross:2005:6) 
O momento que envolve um diagnóstico é muito stressante para os pais, e estes não 
estão preparados para um diagnóstico de cancro. Geralmente os pais respondem com 
não pode satisfazer as 
suas necessidades de confiança, informação, orientação, apoio, ferramentas e recursos no 
decorrer da relação de cuidado, pelo que é fundamental envolver a criança. 
Em muitas culturas, as crianças representam a esperança no futuro, a possibilidade 
de mudança, crescimento, renovação, uma vida melhor, é por isso que a sua morte é 
sentida como uma grande perda.  
O que mudou foi o nosso modo de conviver e lidar com a morte e com os doentes 
em fim de vida.  
A participação nos rituais da morte, são indícios da aceitação perante um 
acontecimento doloroso e ajuda a aceitar a perda, e ao permitir que as crianças participem 
faz com que não se sintam sozinhas. É uma preparação gradual, para que possam encarar a 
morte como parte da vida. As crianças são frequentemente afastadas e impedidas de 
participar nos rituais fúnebres com o pretexto de que é muito forte e intenso para elas, são 
contadas histórias sobre o destino e localização da pessoa que morreu. 
O impacto da morte de uma criança numa família, pode reflectir-se durante várias 
gerações, por isso deve ser tratada com inteligência, humanidade, amor e com a maior 
consideração possível pelo bem-estar físico e psicológico da criança em fim de vida, 
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atendendo também às necessidades dos pais, irmãos, comunidade e cuidadores informais. 
(Foley e Whittam:1990:328) 
Mesmo os profissionais de saúde com muita experiência em cuidar de crianças em 
fim de vida e de suas famílias, podem sentir-se tristes. A nossa sociedade moderna e 
desenvolvida não espera que as suas crianças morram primeiro que os seus pais. Muitas 
vezes a equipa pode identificar a criança e sua família, com seus próprios filhos e sua 
própria família, tornando o trabalho ainda mais difícil. Por isso precisam de tempo e 
oportunidades para se apoiarem mutuamente, trabalhar internamente as suas emoções e 
reflectir sobre as suas experiências.  
Em nossa opinião, dada a especificidade que envolve o trabalho com crianças em 
cuidados paliativos, os profissionais de saúde deveriam ter formação específica, 
conhecimentos e competências para cuidar de crianças em cuidados paliativos.  
De acordo com Phaneuf (2005:3): 
 
de enfermagem baseia-se em primeiro lugar nas qualidades 
pessoais da enfermeira, as que fazem dela uma pessoa à escuta, atenta ao que se 
passa com o doente e capaz de decisão, de acção e de empatia.  
 
O foco psicossocial do cuidado de enfermagem, é identificar períodos de ansiedade 
e desenvolver medidas para minimizar estas questões. Sendo o objectivo final promover o 
conforto e o bem-estar mental da criança. Os profissionais que acompanham estas crianças, 
seus irmãos e outros membros da família, necessitam de conhecimentos sobre o 
desenvolvimento infantil. Devendo ser capazes de antecipar e dar resposta ao entendimento 
e sentido que a criança e seus irmãos tem sobre a doença e a morte, o que pode variar de 
acordo com a idade e experiências. Este conhecimento irá guiar tanto as interacções com a 
criança, como o aconselhamento aos pais.  
O enfermeiro tem a particular vantagem na detecção precoce de dificuldades, por 
causa da natureza íntima do seu contacto/relacionamento com a criança e família. Tem de 
estar atenta a sinais de psicopatologia e saber diferenciá-los das simples reacções 
adaptativas ou respostas ao stress. 
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Tal como nos adultos, a incerteza acerca do futuro também provoca nas crianças 
um sentido de perda de controlo. 
As crianças geralmente sabem mais de morte do que os adultos gostariam e claro 
que, as crianças doentes e que estão em situação de fim de vida, sabem mais da sua 
situação do que os seus pais imaginam. 
Desejam pois, ser informadas sobre a sua doença e plano de tratamento. Contudo as 
informações e as necessidades de informação são dependentes da idade. Estudos mostram 
que a informação, mesmo sendo desfavorável se for escondida, só vai exacerbar o silêncio 
da criança bem como os seus medos e fantasias. Algumas crianças têm uma consciência 
s Vai doer? Serei 
capaz de respirar? Um anjo virá buscar-me e levar-me?  
As crianças necessitam que lhes seja dada tanta informação, quanto aquela que elas 
desejarem, apresentada de uma forma que elas entendam, para que possam estar envolvidas 
nas decisões sobre os seus cuidados, respeitando o seu nível de desenvolvimento. Se as 
crianças forem incapazes de tomar decisões por elas próprias, elas precisam de saber que a 
sua família o fará por elas. Algumas crianças conseguem expressar-se de forma fácil e 
clara com palavras, outras respondem melhor a uma abordagem modificada e criativa, 
recorrendo a arte, música, jogando e contando histórias. Estas técnicas podem ajudar a 
equipa a aceder ao nível de entendimento da criança, sentimentos e perspectivas, 
diminuindo os seus medos e sensação de isolamento. 
Os adolescentes em fim de vida têm necessidades especiais comparativamente com 
as outras crianças. Precisam, em particular, de ajuda para encontrar um equilíbrio entre a 
independência e a autonomia, com os requisitos de que as decisões sobre os seus cuidados 
sejam reconhecidas pelos pais e equipa multidisciplinar. Somando a tudo isto, os desafios 
habituais da adolescência. Durante o tratamento, enfrentam terapias muito dolorosas e 
complexas, que levam a mudanças, que do ponto de vista social, são extremamente 
desafiadoras, principalmente as relacionadas com a sua aparência. Além disso, ainda tem 
restrições às suas actividades normais, o afastamento da escola e das relações com os 
pares. Tudo isto, leva a um aumento da dependência em relação à família e 
consequentemente pode levar a uma perda do sentido da autonomia, a uma ambivalência 
de sentimentos, e sobretudo a um sentimento de raiva, uma raiva dirigida aos pais/família e 
à equipa de saúde. (Carter e Levetown:2004:79) 
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Podemos de alguma forma ajudar a minimizar todos estes acontecimentos quando 
se trata de adolescentes, nomeadamente fornecendo suporte na tomada de decisões, entre 
outras coisas e através de processos simples que ajudam a promover a independência 
(Carter e Levetown:2004:79): 
 
 tanto quanto possível assegurar a privacidade e garantir a confidencialidade; 
 
 permitir que o adolescente participe no seu próprio cuidado; 
 
 dar informações sobre os tratamentos que estão a ser feitos, os seus riscos e 
benefícios, e as opções disponíveis; 
 
 encorajar a expressão de emoções, medos e esperanças; 
 
 responder a todas as questões de forma honesta, sincera, num clima de 
empatia; 
 
 oferecer oportunidades de escolha e de negociação, mesmo nas pequenas 
coisas; 
 
 permitir que o adolescente tenha o seu próprio espaço; 
 
  facilitar a interacção com outros adolescentes, doentes e /ou saudáveis. 
 
As decisões tomadas pelos adolescentes em fim de vida podem constituir um 
desafio por causa das considerações éticas e legais inerentes. Dentro desta perspectiva, as 
decisões dependem de uma questão de capacidade e competência. Dependendo da idade 
que cada país determina como maioridade, presume-se que por altura da mesma, os 
adolescentes tem a capacidade mental necessária, ou seja, tem a habilidade para reconhecer 
os objectivos dos cuidados, os benefícios e as consequências das terapias, para tomar 
decisões por eles próprios, incluindo a decisão de renunciar a tratamentos que prolonguem 
a vida. A base para este direito é o princípio da autonomia da pessoa. 
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Para se exercer o direito à autonomia, pressupõe-se várias condições: a capacidade 
para compreender a informação que é dada e aceitar as consequências das decisões 
tomadas; receber a informação suficiente sobre a situação para ser uma escolha informada; 
e ser livre de influências coercivas. Contudo, adolescentes com idade inferior a 18 anos, 
não são considerados legalmente competentes para tomar decisões médicas, por eles 
próprios, incluindo as decisões correspondentes ao fim da vida. No entanto, muitos 
cuidadores que lidam com adolescentes, reconhecem que por toda a situação que passam 
no decorrer de uma doença crónica, adquirem experiência e demonstram uma perspicácia 
notável sobre a sua situação. Ora tendo isto em conta, e de acordo com a Academia 
Americana de Pediatras, muitos profissionais de diferentes áreas (saúde, ética, direito, etc.) 
chegaram a um consenso de que, um adolescente com 14 anos, a menos que demonstre o 
contrário, pode ter a capacidade funcional para fazer a ligação sobre as diferentes 
informações que lhe são dadas, podendo decidir por ele próprio, incluindo tomar decisões 
para descontinuar terapia que prolongue a vida. (Carter e Levetown:2004:355) 
São inúmeras as circunstâncias, algumas já referidas anteriormente, e os desafios 
com que nos deparamos diariamente, por isso ajudar a criança em fase terminal e a sua 
família requer um grande entendimento não só de todos os aspectos envolventes à criança e 
à família, mas também de como a criança entende a morte e o seu conceito da mesma. 
Quando as barreiras da comunicação são quebradas, e se consegue chegar até à criança, os 
comportamentos disruptivos frequentemente desaparecem. 
De acordo com o Department of health and Children (2009:11), são exigidas as 
seguintes competências para cuidar da criança em fim de vida: 
 
- compreensão das necessidades da criança e família; 
 
- ouvir e respeitar o conhecimento dos pais, mecanismos e escolhas; 
 
- saber lidar com a especificidade da doença; 
 
- saber comunicar com crianças e adolescentes; 
 
- providenciar apoio e suporte para toda a família; 
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- potenciar ao máximo o desenvolvimento e qualidade de vida da criança; 
 
- trabalhar com famílias de diferentes etnias ou extractos sociais; 
 
- prever os possíveis problemas futuros. 
 
Os pais estão muito envolvidos nos cuidados directos e nas decisões em função da 
sua criança, tendo por vezes de tomar decisões difíceis, sobre o que deve ou não ser feito, o 
que deve ou não ser dito, os tratamentos que querem ou não continuar, a passagem da fase 
curativa para a fase paliativa, com todas as emoções e sentimentos que essa decisão vai 
trazer. (Hynson:2009:22)  
A incongruência entre a percepção dos pais sobre as capacidades da criança e o 
desempenho real da criança, representa uma fonte de tensão e potencial conflito entre os 
membros da família, o que pode ser minimizado com aconselhamento. O meio cultural em 
que a criança está inserida, a situação familiar e em geral a ansiedade e aflição 
experienciadas pelos pais influencia as habilidades de coping da criança. Pais 
extremamente stressados são menos capazes de reconhecer as necessidades da criança, e de 
encorajar estratégias de coping que resultem num comportamento/resultado adaptativo, o 
que pode levar a uma maior insegurança por parte da criança. O enfermeiro precisa, por 
isso, estar muito atento à família, aos comportamentos da criança e à percepção da mesma 
sobre os acontecimentos, ao compreender a importância que a criança dá aos mesmos o 
enfermeiro irá seleccionar as estratégias de abordagem/apoio mais adequadas, da mesma 
forma que, a percepção que a criança tem dos acontecimentos é importante para 
compreender como o enfermeiro selecciona as suas estratégias. (Baggot, et al:2002) 
Perante uma criança em fim de vida, os enfermeiros necessitam averiguar, junto dos 
pais, o entendimento que a mesma tem da sua situação, antes de o abordar com a própria. 
Os pais podem não ter dito a verdade, podem tentar escondê-la e até forçar a equipa a 
adoptar a mesma postura, e isto pode acontecer por muitas razões, uma delas, o quererem 






No entanto, de acordo com Baggott, et al (2002:381):  
 
os pais querem partilhar a informação, mas acham-na difícil, especialmente com 
as crianças mais pequenas.  
 
Martison (1995:258), refere que:  
 
as crianças sabem quando estão a morrer. Alguns dos possíveis motivos que a 
levam a saber são: a perda de mobilidade, energia e entusiasmo; percepção dos 
sentimentos e acções dos outros; a depressão que pode ser sentida e descansar sem 
se sentir descansada  
 
A relutância dos pais em serem honestos, poder-se-á explicar porque ela, representa 
a sua própria dor e luta para aceitar a morte da sua criança. A sua negação poderá ter 
graves consequências. Os pais podem por isso beneficiar com aprendizagem sobre o 
desenvolvimento cognitivo da criança, como eles respondem às reacções emocionais dos 
seus pais, e sobre o que a investigação tem demonstrado serem os medos mais comuns e 
preocupações das crianças com cancro.  
Uma relação de confiança entre os pais e a equipa de saúde começa na fase do 
diagnóstico e é essencial durante o tratamento e principalmente crucial numa fase terminal. 
Os pais precisam confiar que a sua criança está a receber o melhor cuidado possível. A 
menos que os pais acreditem que podem confiar na equipa, eles não se vão sentir a vontade 
para comunicar abertamente sobre os seus medos e sentimentos. 
De acordo com o estudo de Kreicbergs, et al (2004:1184), que tinha como propósito 
investigar se os pais de crianças em fim de vida tinham falado com elas sobre a morte, e se 
depois da mesma ter ocorrido algum tinha lamentado tê-lo feito, os resultados mostraram 
que dos 429 pais entrevistados, 147 falaram sobre a morte e nenhum deles lamentou tê-lo 
feito; 285 não falaram sobre a morte, e 69 lamentaram não tê-lo feito. A maior parte das 
crianças (63%) não tinham sido informadas que a sua doença era incurável e, segundo os 
pais, nos casos em que as crianças sabiam, a informação tinha sido dada pelos médicos 
juntamente com os pais; 27% dos pais falaram com a sua criança sobre a morte durante o 
último mês de vida. Os pais que sentiram que os seus filhos estavam conscientes da sua 
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morte iminente, eram mais propensos a lamentar não terem falado sobre a morte, do que 
aqueles que não sentiram essa consciência por parte da criança. 
Resumindo, ao verificarmos os resultados deste estudo, pensamos poder afirmar, 
que nenhum dos pais que falou com os seus filhos sobre a morte lamentou tê-lo feito, então 
isto só vem apoiar a necessidade de existir uma comunicação aberta e honesta com as 
crianças em fim de vida, e sobretudo estimular os pais a fazê-lo para que mais tarde não 
possam lamentar-se de não tê-lo feito. 
Os enfermeiros passam mais tempo ao lado dos doentes e das suas famílias, o que 
lhe dá mais oportunidades para comunicar com a família/criança, avaliar a sua 
compreensão e esclarecer informação importante. O cuidado de enfermagem deve ser mais 
centrado em oferecer conforto e na comunicação não verbal, de modo a ultrapassar as 
barreiras culturais ou linguísticas que são inerentes à comunicação verbal. Muitas vezes, os 
enfermeiros experienciam conflitos entre as suas crenças pessoais e profissionais, os 
desejos dos pais e as ordens médicas. Dado que passam mais tempo com a criança/família, 
tem um melhor conhecimento do sofrimento da criança e talvez ganho uma melhor 
compreensão das crenças dos pais. (Davies, et al:2006:286) 
Muitos mitos relacionados com a comunicação de informação sobre o fim de vida, 
constituem barreiras adicionais, tais como, o acreditar que falar sobre a morte e o morrer 
vai levar a criança para uma grande depressão e que as crianças não estão capacitadas para 
compreender os conceitos relacionados com a morte. (Beale, et al:2005:3630)  
É natural querer proteger as crianças da dura realidade que é, estarem a morrer. A 
maioria dos profissionais que trabalham com as famílias tendem a afirmar que não se deve 
fazê-lo. As crianças, até mesmo as mais pequenas precisam de algum tipo de preparação 
para o futuro, que se não for explicado, pode tornar-se muito assustador, pelas ideias que 
criam na sua própria mente. A honestidade é muito importante. As crianças sentem as 
mudanças ou o stress na família e sabem quando algo está errado. Muitas vezes o que eles 
imaginam é muito pior do que qualquer coisa que os pais lhes possam dizer. 
As crianças naturalmente tendem a concentrar-se principalmente em si mesmas. E 
muitas vezes elas pensam que causaram os problemas que sentem, nos que estão à sua 
volta. Podem até acreditar que algo que elas fizeram fez o cancro crescer. É importante 
assegurar-lhes que elas não têm nada a ver com a doença, com o seu crescimento, ou com 
o facto de não se conseguir tratá-la. Os pais, mais do que a criança, vivem este dilema, 
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tendem a culpabilizar-se, a buscar mais tratamentos e ajuda noutros locais, cabe à equipa, 
estar atenta a estas situações, mostrar que a criança precisa deles neste momento, que tudo 
aquilo que eles mostrarem, a criança vai achar que a culpa é sua, ou não vai querer falar 
por medo de magoar os pais, é preciso ver a família/criança como um todo e dirigir as 
nossas acções para todas as questões que possam surgir. Estar ao lado deles e, por um lado, 
ajudar os pais a lidarem com a dificuldade e o sofrimento, e por outro, ajudar as crianças a 
viverem o tempo que resta com conforto, serenidade, sem medos, sem dúvidas, sentindo-se 
amadas até ao fim.  
Complementando o parágrafo anterior, de acordo com Sales, et al (2008:177):  
 
o enfermeiro cuidador deve respeitar e ser solidário com o outro, isto é, ter 
compaixão da sua dor e, principalmente, manter a sua individualidade, pois 
somente se pode ser com o doente focalizando a sua unicidade, uma vez que cada 
pessoa é um ser singular. Isto requer que o cuidador formal saiba descobrir o 
tempo da pessoa doente, dado que cada um tem seu tempo e sua própria 
percepção.  
 
Todos os membros da equipa multidisciplinar devem incutir esperança mas sem dar 
falsas expectativas. Mesmo quando não há qualquer hipótese de cura, os pais precisam 
assegurar-se que tudo o que pode ser feito está a ser feito e que nem eles nem a sua criança 
serão abandonados. (Baggott, et al:2002:381) 
 
 
2.3 Comunicar com a Criança em Fim de Vida 
 
 Um dos instrumentos básicos da enfermagem, que é essencial para o bom 
relacionamento interpessoal é a comunicação, esta faz apelo ao uso de vários atributos da 
competência. No entanto, se alguma dessas competências falha, a relação perde-se. Por 




 A comunicação constitui a principal ferramenta para a relação de ajuda, esta relação 
não se desenvolve, senão existirem trocas entre o enfermeiro e a pessoa cuidada. 
Comunicar é algo inato, comunicamos desde sempre, durante toda a nossa vida e 
fazemo-lo de diferentes formas. Uma boa comunicação é a chave de tudo, principalmente 
quando lidamos com o outro. 
De acordo com Phaneuf (2005:23): 
 
 de criação e recriação de informação, de troca, de 
partilha e de colocar em comum sentimentos e emoções entre pessoas. A 
comunicação transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo 
comportamento verbal e não verbal, e de modo mais global, pela maneira de agir 
dos intervenientes. Por seu intermédio, chegamos mutuamente a aprender e a 
compreender as intenções, as opiniões, os sentimentos e as emoções sentidas pelas 
outras pessoas e, segundo o caso, a criar laços significativos com ela.  
 
Comunicar com as crianças requer familiaridade com o seu normal 
desenvolvimento emocional e espiritual. Trabalhar consoante o estadio de 
desenvolvimento da criança, requer não só o uso de comunicação verbal, mas também de 
comunicação não verbal e simbólica, o que pode incluir desenhos, jogar, brincar com 
animais, incentivar a escrever histórias, tocar ou ouvir música. Ganhar a confiança da 
criança em fim de vida, vai permitir que esta possa exprimir as suas esperanças, sonhos, 
medos e reflexões. (Himelstein, et al:2004:1753)  
Torna-se mais difícil quando as crianças são mais crescidas, sobretudo os 
adolescentes, porque estes já são capazes de falar sobre o que estão a viver e o que estão a 
sentir. Os bebés e as crianças mais pequenas, por não se saberem expressar verbalmente ou 
com a mesma clareza, são considerados mais fáceis de cuidar. (Françoso:1996:44)  
Num estudo realizado por Davies, et al (2006:282), cujo objectivo era explorar as 
principais barreiras sentidas pelos profissionais de saúde que cuidavam de crianças em fim 
de vida, destacaram-se as seguintes: a família não estar preparada para reconhecer a 
situação de doença incurável, barreiras na comunicação e as restrições de tempo. Contudo 
de acordo com outros estudos realizados as dificuldades na comunicação são as mais 
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destacadas, de entre outros obstáculos, no cuidar da criança em fim de vida. (Hilden, et 
al:2001) (Beckstrand, et al:2010) 
Sendo a mais referida, a comunicação é uma dificuldade importante, pois a 
comunicação é a base para toda uma relação que se estabelece com a criança e família.  
Os profissionais tendem a reconhecer um prognóstico de situação terminal primeiro 
que os pais, tem a complicada tarefa de o comunicar, mas também têm de gerir e ajudar a 
geir toda a carga emocional que o momento comporta.  
Os pais podem necessitar de mais tempo que os prestadores de cuidados, para 
assimilar a evidência de que o estado de saúde da sua criança se está a deteriorar, por isso 
dão muita importância à sensibilidade e carinho na comunicação, incluindo uma franca 
discussão para os preparar para o processo de morrer. (Davies, et al:2006:286)  
Uma das questões, que os pais de uma criança em fase terminal enfrentam é, 
quando devem falar com a sua criança sobre a morte. É sempre recomendável uma 
comunicação aberta e honesta entre os pais e a criança acerca do prognóstico, pois as 
crianças vão beneficiar com isso, contudo isso nem sempre acontece. (Kreicebergs, et 
al:2004:1176) 
De acordo com Baggott, et al (2002:368): 
 
Antes dos anos 70 a maioria das crianças não eram informadas sobre o 
diagnóstico e prognóstico, num esforço de proteger as crianças da ansiedade 
adicional. Esta estratégia não foi particularmente bem sucedida levando por vezes 
a problema de confiança.  
 
A citação anterior remete-nos para uma realidade que não desejamos, pois uma 
relação honesta é a base para uma relação de confiança, estabelecida através de uma 
comunicação verdadeira, as crianças devem ser informadas da sua situação. 
Ganhar a confiança da criança em fim de vida, vai permitir que esta possa exprimir 
as suas esperanças, sonhos, medos e reflexões. (Himelstein, et al:2004:1753) As crianças 
devem ser informadas sobre o seu diagnóstico, com acordo dos pais. 
A forma como as crianças percebem e entendem a morte vai depender do seu nível 
de desenvolvimento, embora, pela nossa percepção, as crianças com doença oncológica 
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nunca esquecer qual o seu estadio e idade, porque consoante os vários períodos de 
desenvolvimento, assim será a sua reacção à perda.  
 
De acordo com Andrade e Barbosa (2010:541): 
 
Deve-se também atender à vulnerabilidade de experiências pessoais da criança no 
contacto com uma doença crónica ou a perspectiva da morte anunciada que podem 
ter influências mais determinantes do que a mera idade ou período de 
desenvolvimento (uma criança de 4 anos com uma doença crónica pode saber mais 
do seu prognóstico do que uma criança muito inteligente de 9 anos que nunca se 
 
 
Um completo entendimento do conceito de morte requer que sejam integrados 
determinados princípios: irreversibilidade; finalidade e não funcionalidade; universalidade 
e causalidade. Sendo que, o mesmo, será sempre influenciado pelos factores pessoais, 
culturais e experiência vividas. (Himelstein, et al:2004:1753)  
Estudos sugerem que por volta dos 3 anos de idade a criança pode eventualmente 
perceber a morte como uma alteração de estado, embora, tal com explicado seguidamente, 
sem a compreenderem, a universalidade por volta dos 5  6 anos, e a mortalidade pessoal 
por volta dos 8  9 anos. 
Até aos 2-3 anos não existe compreensão cognitiva da morte, as crianças são 
incapazes de distinguir a morte de uma separação temporária, reagem à separação de uma 
pessoa significativa protestando vigorosamente, recorrendo frequentemente ao choro. 
(Black:1998:932)  
Dos 2  6 anos: as crianças em idade pré-escolar ainda não desenvolveram o 
pensamento lógico, predomina o pensamento mágico, a criança crê que o que morre pode 
um pequeno conceito de morte, e por volta dos 6 anos predomina a ideia da 
reversibilidade, ou seja entendem a morte como um processo temporário e reversível, tanto 
que nas brincadeiras podem atirar- -
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predomina também a ideia de que a morte pode ser causada por um pensamento, e não 
acredita que pode acontecer a ele próprio, contudo a reacção a uma separação de horas ou 
interminável, será a mesma: birras, perturbações alimentares, do sono e do controlo dos 
esfíncteres. (Andrade e Barbosa:2010:542)  
Entre os 6 e os 9 anos compreendem a morte como provocada por causas externas, 
demonstram curiosidade e fazem perguntas sobre a morte, sobre os rituais, nomeadamente 
o funeral e o processo envolvente: o que acontece? Para onde vai o corpo? A morte é 
personificada (escuridão, diabo, espírito, etc.) já existe algum entendimento da 
irreversibilidade mas não da universalidade. 
Dos 9 aos 12 anos, já existe pensamento concreto, compreendem a relação de 
causa-efeito, já entendem a diferença entre separação e morte, que esta última é 
irreversível, que envolve uma causa, que a separação é permanente e que a morte afecta os 
outros a sua volta. Mais próximo dos 11 anos, as preocupações são direccionadas para as 
mudanças e as alterações que a morte trás, existe um interesse na fisiologia e nos detalhes 
da morte, existindo a compreensão da morte como resultado de uma causa interna (doença) 
ou externa (acidente), conceito universal da morte. 
A partir dos 11  12 anos e até aos 18 anos, já existe um pensamento formal, uma 
compreensão adulta da morte, a finalidade e universalidade estão associadas ao conceito de 
morte, havendo capacidade para desenvolver explicações sobre a causa da mesma. Podem 
surgir preocupações com a auto-estima e auto-imagem. (Black:1998:932) (Andrade e 
Barbosa:2010:542) 
De acordo com a teoria clássica do desenvolvimento, as crianças não compreendem 
totalmente a irreversibilidade da morte até aos 11  16 anos, aproximadamente. Contudo 
mesmo as crianças com idade entre os 3  4 anos, vão buscar sugestões de mudanças 
fisiológicas que estão a acontecer no seu corpo, assim com a reacção dos seus pais e 
profissionais de saúde, o que as leva a ter um conhecimento avançado sobre a doença e do 
conceito de morte. 
A resposta de uma criança pode ser limitada pela sua habilidade verbal, ela pode 
entender mais do que aquilo que consegue articular ou explicar. As crianças muitas vezes 
são expostas a morte muito antes de conseguirem falar sobre a sua experiência de uma 
forma detalhada, agora sabe-se a partir das suas respostas verbais que elas respondem à 
experiência. A idade não é preditiva da visão da criança sobre a morte, crianças com idades 
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diferentes podem ter um discurso semelhante, tudo vai depender de como a morte esteve 
presente nas suas vidas, se alguém falou com elas e explicou, e que entendimento tiveram 
dos acontecimentos. (Bluebond-Langner e DeCicco:2006:88) 
Conversar com as crianças sobre a morte, e da morte, é algo que nós como adultos, 
muitas vezes lutamos por não ter de o fazer. Mas devemos fazê-lo e começando pelo mais 
óbvio, falar com eles sobre a morte de alguém próximo, um membro da família, amigo da 
família ou membro da comunidade local, ou até mesmo de um animal de estimação. Em 
nossa opinião, existem barreiras, ideias pré-concebidas pela sociedade, que nos levam a 
achar que não devemos falar com eles sobre este assunto, tendo sido já referido no 
subcapítulo anterior, e ilustrado também por Beale, et al (2005) e que geralmente são:   
 
 eles são jovens demais para saber; 
 
 eles não vão entender; 
 
 vão ficar perturbados de saber o que está a acontecer; 
 
 não sabemos o que lhes dizer e como dizer; 
 
 como começar uma conversa tão difícil. 
 
Como podemos verificar, as duas últimas alíneas, estão relacionados com as nossas 
próprias preocupações e dificuldades em falar com as crianças sobre a morte e da morte.  
Não importa o quão difícil nós sintamos que é falar sobre a morte e sobretudo falar 
sobre morte de crianças e com as crianças, enquanto nós acreditarmos que os estamos a 
proteger da dor do que está acontecendo, não iremos entender que não saber é sempre mais 
difícil e mais doloroso para eles do que saber.  
Estudos evidenciam que as crianças geralmente querem saber o que acontece após 
uma morte e que quando eles recebem informações adequadas à idade são mais capazes de 
gerir a situação.  
39 
 
As explicações sobre a morte devem ser o mais simples possível, directas e 
adaptadas ao nível de compreensão, segundo Andrade e Barbosa (2010:550) e (Hellsten, et 
al:2000:23) existem exemplos de formas simples de conversar e abordar este tema com as 
crianças: 
 
 a morte faz parte da vida e todos os seres vivos nascem, crescem e morrem. 
(podem ser dados exemplos de momentos da vida quotidiana em que a 
morte esteve presente; 
 
 nos filmes morrem quase sempre as pessoas más, mas na vida real as 
pessoas boas também morrem; 
 
 as pessoas podem morrer por diferentes motivos, por serem idosas, estarem 
doentes ou acidentalmente; 
 
 quando a pessoa morre já não sente nada, nem frio, nem fome, já não respira 
e o coração pára de bater; 
 
 quando alguém morre já não volta; 
 
 é normal as pessoas ficarem triste e chorarem porque sentem a falta da 
pessoa que morreu. Caso seja realizado funeral, explicar que é uma 
cerimónia onde as pessoas vão para se despedirem da pessoa que morreu  
ajuda no processo de aceitação. 
 
Para podermos falar sobre a morte, com crianças, da forma mais confortável 
possível, é preciso ter em conta diversos aspectos (Foley e Whittam:1990:330-332):  
 
 o conhecimento de nós próprios, das nossas crenças pessoais e motivações, 





 validar as opiniões com base em investigação e literatura; 
 
 a dificuldade dos pais em falar sobre a morte, porque muitas vezes eles até 
gostariam de o fazer, mas não sabem como. Devem por isso ser encorajados 
a aproveitar situações da vida pessoal, como a morte de um animal de 
estimação, para falar com os filhos;  
 
 conversar com uma criança em fim de vida é significativamente mais difícil 
para os pais, e a opção da comunicação deve ser explorada sem julgar, para 
que as famílias sejam capazes de tomar esta decisão; 
 
 ter presente a importância da comunicação não verbal e da linguagem 
simbólica; 
 
 utilizar vários meios para comunicar, uma vez que as crianças sentem-se 
mais confortáveis complementando a sua comunicação com desenhos, 
outros trabalhos, contando histórias, escrevendo histórias ou mantendo um 
diário; 
 
 pensar nas palavras certas, embora não existam palavras mágicas para os 
adultos falarem com as crianças sobre a morte, os profissionais devem 
começar por perguntar aos pais como é que na família se fala sobre estes 
assuntos, de forma a reforçar uma abordagem construtiva, ou sugerir 




apropriadas a serem usadas; 
 
 estar atento às necessidades de todas as crianças envolvidas com a criança 




Ainda segundo, o National Cancer Institute (2012) as estratégias para discutir as 
questões de fim de vida, sugerem que, se torna útil formular ferramentas específicas, a 
serem incorporadas nas discussões que muitas vezes começam antes da criança ser doente 
terminal. O mesmo artigo refere que, as estratégias seguintes podem ser usadas como um 
guia para os profissionais de saúde que tem de lidar com crianças em fim de vida e seus 
familiares: 
 
- estabelecer um acordo relativo a uma comunicação aberta com os país, crianças e 
cuidadores desde o início do relacionamento. Começar por explorar atitudes dos 
cuidadores, medos, etc. e responder às questões/preocupações que possam ter; 
 
- envolver a criança num momento oportuno, facilitador da comunicação. O 
momento do diagnóstico de uma doença grave, a notícia da recaída, ou uma 
situação de agravamento rápido do estado de saúde, são eventos que devem 
accionar discussão; 
 
- explorar o que a criança já sabe e o que quer saber sobre a doença. Isto irá 
permitir corrigir mal-entendidos sobre os factos médicos e dar informação de 
acordo com o desejo da criança; 
 
- explicar a informação médica de acordo com as necessidades e idade da criança; 
 
- empatia com a criança/família  e as  suas reacções emocionais face a esta situação 
de fim de vida; 
 
- incentivar a criança a falar, assegurando-lhe que estaremos por perto para a ouvir 
e dar apoio/suporte. 
 
De acordo com Carter e Levetown (2004:123):  
 
o primeiro passo para uma boa comunicação com as crianças é entender o seu 




O desenvolvimento verbal da criança muitas vezes não permite uma descrição 
completa do seu ponto de vista, por isso outras estratégias/ferramentas mais do que 
palavras podem e devem ser utilizadas para melhorar a comunicação. Muitas vezes é útil 
recorrer aos desenhos, linguagem figurada (uso de analogias e metáforas) e comparações 
que já são familiares para a criança. 
 A comunicação será bem sucedida quando a linguagem figurada está claramente 
reflectida na descrição da própria criança sobre a sua experiência com a doença. (Carter e 
Levetown:2004:124)  
Não existem receitas, para se falar de morte com as crianças, mas existem algumas 
sugestões, e erros que se podem evitar, nomeadamente responder às questões das crianças 
imediatamente, sem ter a certeza do que a criança está realmente a perguntar, ou a querer 
saber, e dando mais informação do que aquela que a criança necessita. Neste sentido, é 
importante descrever algumas explicações consideradas inúteis, segundo Baggott, et al 
(2002:401), e que podem prejudicar a comunicação, que são nomeadamente:  
 
- a pessoa morta foi numa longa viagem  a criança pode reagir com ansiedade a 
um aparente abandono; 
 
- Deus levou a pessoa morta, porque ele a ama e quer os bons no céu  a criança 
pode desenvolver medo, ressentimento e ódio contra Deus; 
 
- a pessoa morreu porque estava doente  dar este tipo de explicação sem 
informação adicional, pode levar a associar que qualquer pessoa doente pode 
morrer, mesmo com uma coisa simples, o que apenas prolonga o medo da morte e 
pode trazer novos medos sobre as doenças; 
 
- morrer é ficar a dormir  esta explicação pode ser inadequada, no sentido em que 
pode trazer um medo patológico de dormir. 
 
Tendo em conta estas explicações, é preciso ter muita atenção às respostas que são 
dadas perante uma pergunta. Por isso, de acordo com Foley e Whittam (1990:334), existem 
algumas respostas iniciais às questões directas sobre a morte, que geralmente passam por 
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tentar devolver a pergunta ao mesmo tempo que se tenta perceber o que a criança quer 
saber, estas são: 
 
a) O que te leva a perguntar-me isso? 
 
b) Estás a sentir-te mais doente? 
 
c) É uma questão muito difícil. Ambos sabemos que estás muito doente. O que 
te está a preocupar? 
 
d) Parece-me que estás muito preocupado(a). 
 
e) Sabes que a tua doença voltou. 
 
Em suma, devemos escutar a criança, e enquanto escutamos e falamos, devemos ter 
em mente que (Bluebond-Langner e DeCicco:2006:92): 
 
1. a criança tem a habilidade para aprender sobre a doença quer se escolha ou 
não contar-lhe; 
 
2. a criança tem necessidades flutuantes e desejos diferentes em diferentes 
partes da sua doença; 
 
3. a criança consegue ter ao mesmo tempo uma visão mágica e pontos de vista 
científicos sobre a morte; 
 
4. mais do que tudo, desejam ter por perto aqueles que se preocupam com ela. 
  
A questão não é, contar ou não contar, mas o que contar e quando contar e o que 
deve ser dito. As crianças vão querer saber sobre a sua doença e a sua morte e vão arranjar 
uma forma. Elas partilham diferentes tipos de informação com diferentes pessoas em 
momentos diferentes, por isso é tão importante cruzar informação com quem as rodeia.  
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resposta de e 
estão a acontecer, e ao mesmo tempo é muito importante não negar a verdade dos 
sentimentos da criança como a criança os está a perceber.  
É preciso estar atento às necessidades de todas as crianças envolvidas com a criança 
em fim de vida, especialmente os irmãos, e ter precisamente em atenção os mesmos 
cuidados, idade, estadio de desenvolvimento, etc., e será sempre preferencial, em qualquer 
circunstância, que sejam os pais a explicar à criança e irmãos o que está acontecer, porque 
são quem os conhece melhor. 
Realizamos a pesquisa sobre o tema, e através dos diferentes autores, podemos 
explicitar as questões relacionadas com o domínio do nosso estudo: os cuidados paliativos 
pediátricos, a sua importância e os princípios para a prestação dos mesmos; as implicações 
do cuidar da criança em fim de vida, o acompanhamento, as necessidades e as dificuldades 
sentidas; e por fim a comunicação com a criança em fim de vida, a sua importância e a 
influência do estadio de desenvolvimento na compreensão da morte, as frases que podemos 















3  METODOLOGIA 
 
A fase metodológica consiste na integração do fenómeno em estudo num plano de 
trabalho do qual farão parte as actividades conducentes à realização da investigação.  
Deste modo poder-se-á definir metodologia como 
técnicas que guiam a elaboração do processo de investigação científica. Também, secção 
de um relatório de investigação que descreve os métodos e as técnicas utilizadas no 
quadro dessa investigação 372).  
A escolha de um método de investigação adequado ao tipo de estudo torna-se uma 
prioridade na realização de um trabalho de investigação. Esta escolha deve ser congruente 
com a questão inicialmente formulada e, consequentemente com os objectivos delineados.  
 Neste caso e de acordo com o que pretendíamos estudar consideramos utilizar a 
abordagem qualitativa.   
O investigador, vai assim realçar os aspectos dinâmicos, individuais e holísticos da 
experiência humana, tentando apreender estes aspectos no contexto em que estão a ser 
vivenciados. (Polit e Hungler:1995)   
Na investigação qualitativa, o investigador aceita que toda a investigação produzida 
tem uma componente subjectiva. E ao participar vai fornecer riqueza à colheita e análise 
dos dados. O rigor é determinado pelos participantes no estudo. 
 
3.1 Tipo de Estudo 
 
O tipo de estudo descreve a estrutura utilizada segundo a(s) questão(s) de 
investigação e visa descrever variáveis ou ainda verificar hipóteses de causalidade 
(Fortin:2003:133). Trata-se de um estudo de Nível 1, pois na pesquisa por nós realizada 
existiam poucos conhecimentos sobre o tema que pretendíamos estudar, e como tal o 




É exploratório na medida em que visa obter mais informação sobre assuntos acerca 
dos quais pouco se conhece, contribuindo assim para um maior conhecimento da situação. 
Deste modo é-nos permitido explorar o fenómeno em causa nas suas várias dimensões e na 
maneira como se manifesta e na relação que assume com os demais factores 
(Polit:1995:14). É descritivo na medida em que visa caracterizar os fenómenos, ou seja, o 
seu objectivo consiste em descriminar factores ou conceitos que eventualmente possam 
estar associados ao fenómeno estudado. (Fortin:2003:162) 
 
3.2 População e Amostra 
 
Segundo Fortin (2003:373), população pode definir-se como o conjunto de todos 
os sujeitos, ou outros elementos de um grupo bem definido, tendo em comum uma ou 
No entanto, não 
é possível estudar a população na sua totalidade, pelo que é necessário definir-se um 
subconjunto sobre o qual vai incidir o estudo, designando-se por amostra. 
De acordo com o estudo que pretendíamos realizar, consideramos como população-
alvo os enfermeiros que já acompanharam e cuidaram de crianças em fim de vida, num 
serviço de pediatria, de um hospital da região de Lisboa. 
Segundo Fortin, (2003:362) a amostra 
, que deve ser representativo do todo. As unidades básicas, sobre as quais o 
estudo de investigação incide, são denominadas por elementos ou sujeitos, cujas 
características devem estar presentes na amostra escolhida. 
Na tentativa de obter resultados que correspondam ao tema de investigação e 
respectivos objectivos, optamos por uma amostra por selecção racional, que segundo 
Fortin (2003:363) é uma 
população são escolhidos por causa da correspondência entre as suas características e os 
Ainda segundo a mesma autora (2003:209), 
por base o julgamento do investigador para constituir uma amostra de sujeitos em função 
 
Deste modo, consideramos os seguintes critérios de inclusão na amostra: 
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- enfermeiras(os) que trabalhem no serviço há pelo menos 5 anos; 
- enfermeiras(os) que já tenham acompanhado ou prestados cuidados a crianças em 
fim de vida. 
Sendo a população, à data da colheita de dados, de 20 enfermeiros, os participantes 
no estudo, foram 6 enfermeiras(os), do serviço de pediatria internamento/hospital de dia, 
de um hospital da região de Lisboa, que acompanharam crianças em fim de vida, quer em 
regime de internamento quer em regime de ambulatório, desde o início da recaída até à sua 
morte.  
 
3.3 Instrumento de Colheita de Dados 
 
De acordo com Polit (1995:366), 
.  
Quando existem poucos conhecimentos sobre um determinado tema, como é o caso 
do tema que nos propusemos a estudar, e que para tal recorremos a um estudo exploratório-
descritivo, é recomendável que se utilize um instrumento que vise obter a maior quantidade 
de informação possível, pelo que são recomendáveis as entrevistas (não estruturadas ou 
semi-estruturadas), questionários, observação, narrativa, etc. (Fortin:2003:240) 
A um modo particular de 
comunicação verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o 
objectivo de colher dados relativos às questões de investigação formuladas .  
A entrevista permite colher informações junto dos participantes, relativas aos 
factos, às ideias, aos comportamentos, às preferências e às atitudes. A entrevista é 
frequentemente utilizada nos estudos exploratórios-descritivos, principalmente se um 
investigador quer explorar os sentimentos e as percepções dos sujeitos, no que se refere a 
Permite entrar no mundo da outra pessoa e é uma excelente fonte 
de dados 67). O investigador durante a entrevista, pode ajudar o 
entrevistado a explicar as coisas mais detalhadamente, fazendo perguntas. 
A entrevista semi-estruturada vai permitir ao entrevistado apresentar as suas ideias, 
sem qualquer tipo de coacção, sendo incentivado a continuar e a prosseguir a seu 
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raciocínio. A entrevista será orientada para questões permitindo aos entrevistados 
responderem de acordo com os objectivos do estudo. 
Desta forma optamos por elaborar uma entrevista semi-estruturada, tendo em conta 
os objectivos do trabalho, a respectiva amostra e a natureza delicada do tema em estudo.  
De acordo com o problema de investigação foram formuladas as seguintes questões 
de investigação: 
1- Quais as dificuldades sentidas em falar sobre a morte com a criança em fim de 
vida? 
2- E que estratégias utiliza para superar as dificuldades na comunicação perante a 
criança em fim de vida? 
3-  
A aplicação do instrumento de colheita de dados decorreu durante os meses de 
Dezembro de 2012 a Abril de 2013. 
 
3.4 Método de Análise dos Dados 
 
O método de análise dos dados utilizado foi a análise de conteúdo, que de acordo 
com Bardin (1991), é constituída pelos seguintes passos: 
 primeira leitura flutuante dos textos (verbatins das entrevistas); 
 desmembramento do texto em unidades de contexto; 
 codificação  transformação dos dados brutos do texto e ordenação através de 
definição de unidades de registo; 
 quantificação das unidades de contexto em unidades de enumeração; 
 categorização  classificação dos elementos constitutivos de um conjunto, por 
diferenciação, e seguidamente por reagrupamento, segundo o género ou 
critérios previamente definidos: 
 representação simplificada dos dados brutos, por condensação; 
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 reagrupamento das unidades de registo, em função das 
características comuns, em classes / categorias , sob um titulo 
genérico. 
 
3.5 Considerações Éticas 
 
Na investigação, existem limites que não podem de forma alguma ser 
ultrapassados, como é o caso da dignidade e o respeito pela pessoa. Como tal, tratando-se 
de valores fundamentais a vida, violá-los implicaria danos e prejuízos, moralmente 
inaceitáveis tanto para os sujeitos, como para os investigadores. Assim, é importante que 
num estudo de invest a ética, (...), é a ciência da moral e a 
arte de dirigir a conduta, (...), é o conjunto de permissões e de interdições que têm um 
enorme valor na vida dos indivíduos e em que estes se inspiram para guiar a sua conduta
(Fortin:2003:113-114). 
Torna-se por isso necessário, proteger os direitos fundamentais das pessoas: 
 
 Direito à auto-determinação  baseia-se no respeito pelas pessoas, sendo que 
cada pessoa é capaz de decidir por ela própria. 
 Direito à intimidade  a pessoa decide sobre a informação a dar e determina em 
que medida aceita partilhar informações íntimas. 
 Direito ao anonimato e confidencialidade 
 Direito à protecção contra o desconforto e o prejuízo 
 Direito a um tratamento justo e equitativo. 
 
A participação do indivíduo deve ser esclarecida mediante consentimento 
informado. Por isso, o indivíduo deve ser informado sobre o que é pretendido e para que 
fins. 
Deste modo, este estudo foi realizado tendo sempre como base os princípios éticos 
e os pressupostos do Código Deontológico do Enfermeiro, sendo garantida a completa 
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confidencialidade e anonimato dos sujeitos intervenientes no estudo, bem como dos 
resultados obtidos. Todos os intervenientes no estudo tiveram acesso ao consentimento 
informado. 
As entrevistas foram realizadas no local de trabalho dos participantes, mas numa 
sala privada, longe de qualquer interferência, e sem conhecimento dos restantes colegas, 
procurando manter um ambiente descontraído e facilitador das entrevistas. As mesmas, 
começaram com uma conversa simples, onde foram expostos os objectivos e a importância 
do estudo, foi dado a ler o termo de consentimento informado, o qual foi assinado por 
todos os participantes. Respeitando os princípios éticos referidos anteriormente, os 
participantes foram informados da sua qualidade de participante voluntário e da 
inexistência de vantagens. Foi assegurado o anonimato e a confidencialidade das 
informações dadas, garantido a utilização restrita das mesmas para o trabalho, e que 
mesmo se usadas publicamente o anonimato se manteria.  
No sentido de não causar qualquer dano ou desconforto, e dada a natureza delicada 
do tema, todos os participantes foram informados que a entrevista seria gravada e que 
poderiam abandonar a entrevista em qualquer momento se assim o entendessem. Com o 
intuito de manter o anonimato, foram atribuídas às entrevistas códigos de enumeração de 














4  ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS DADOS 
 
 
Após a colheita dos dados, realizada por meio de uma entrevista semi-estruturada, 
surge sequencialmente, a necessidade de realizar a análise e interpretação dos mesmos. 
 Segundo Fortin (2000:42): a análise vai permitir produzir resultados que podem 
ser interpretados (...) analisados em função do objecto de estudo  
 A interpretação dos resultados, é naturalmente, o passo seguinte à análise, no qual 
segundo Fortin (2000:42): o investigador explica-os no contexto do estudo  
 Para uma melhor compreensão dos resultados, consideramos pertinente a definição 
dos conceitos referentes às categorias encontradas: 
 
Dificuldade qualidade do que é difícil; o que torna alguma coisa difícil; o que é 
penoso; o que custa a compreender; obstáculo; impedimento; objecção.
Editora:2013) 
 
Estratégia: conjunto dos meios e planos para atingir um fim.  (PortoEditora:2013) 
 
 
Na sequência da 1ª pergunta: Quais as dificuldades sentidas em falar sobre a morte 
com a criança em fim de vida, surge o quadro seguinte, correspondente à 1ª categoria: 




Quadro 1  Dificuldades em falar sobre a morte com a criança em fim de vida 
 





























































































Falar sobre o 
tema morte 
(cont.) 
sempre, é pensar e depois se entramos por ai, depois 
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E2-2  E2-7  E2-87  E6-7 
 morte é encoberta por toda a gente, portanto, é 





E3-8  E3-9  E6-8 
um bocadinho misturada com as técnicas de 
comunicação, devia haver uma formação também ao 
-10 




Na sequência deste quadro, podemos constatar que, tal como referido no 
enquadramento teórico a comunicação não só é uma dificuldade importante, já ilustrada 
pelos autores Davies, et al (2008), Foley e Whittam (1991), como existem dentro da 
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mesma, aspectos que explicam o porquê da dificuldade em falar sobre morte com a criança 
em fim de vida, destacando-se então as subcategorias: Idade; Falar sobre a morte; Os pais; 
Falta de Formação e Emocionais. 
 
Relativamente à Idade, em nossa opinião, é uma dificuldade a ter em conta, porque 
dependendo da idade da criança, esta irá influenciar o nosso discurso e a forma como nos 
sentimos. Ilustrado por Françoso (1996:44), que refere que, as crianças mais crescidas e os 
adolescentes provocam um maior desconforto nos profissionais, porque falam sobre o que 
estão a viver e sobre o que sentem na sequência da doença, o que nos remete para a 
consciência da proximidade da morte. Os bebés e as crianças mais pequenas, são 
considerados grupos mais fáceis de abordar, uma vez que não se expressam verbalmente 
com a mesma clareza, e também um pouco pelo seu pensamento mágico, não trazem tanto 
desconforto emocional. 
É importante o enfermeiro ter conhecimento sobre a forma como as crianças 
entendem e percebem a morte, tal como Andrade e Barbosa (2010:54) e Himelstein, et al 
(2004:1753), corroboram, os primeiros pela forma como a criança com doença crónica 
pode encarar a perspectiva da morte anunciada e a influência no seu comportamento e 
entendimento; os segundos, pela questão do completo entendimento do conceito de morte, 
o que requer a integração de alguns princípios, e a influência dos factores pessoais, 
culturais, etc., neste entendimento. De acordo com Bluebond-Langner (1978:198), deveria 
ser claro que as crianças sabem que vão morrer antes mesmo de a morte se tornar 
eminente. O que ainda permanece por esclarecer, porém, é porque guardam esse 
conhecimento como um segredo. Ainda segundo a mesma autora, as crianças escolhem os 
seus comportamentos de modo a afectar a forma como os outros os vêem, ou seja, quando 
sabem que estão a morrer, mas desejam escondê-lo dos seus pais, tem comportamentos 
naturais, fazendo coisas que outras crianças saudáveis fazem, mudando momentaneamente 
a visão dos pais. (1978:9) 
 
Falar sobre o tema morte destaca-se como a subcategoria mais referida. Este acaba 
Como falam os enfermeiros sobre a 
morte, com a criança com doença oncológica, em fim de vida?
não é fácil, principalmente com crianças em fim de vida, daí a compreensão que esta seja 
umas das principais dificuldades sentidas pelos enfermeiros envolvidos no estudo. Esta 
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dificuldade, em nossa opinião, está muito relacionada com o que somos e como encaramos 
a morte do outro, e a nossa própria morte, e se de facto não tivermos este assunto bem 
esclarecido e interiorizado para nós mesmo, também não vamos ser capazes de o abordar 
com os outros. O facto de serem crianças assusta, porque muitas vezes não sabemos o que 
responder e como responder, e estes medos vêm muitas vezes associados a mitos, tal como 
referenciado no enquadramento teórico e suportado por Beale, et al (2005:3630) e por 
Himelstein (2006:177), por acharmos que as crianças não estão capacitadas para falar 
sobre o assunto, que elas não vão entender, que vão ficar perturbados, e sobretudo pelo 
medo de começar uma conversa tão difícil, ou seja, todas estas preocupações baseadas em 
mitos, vão com certeza dificultar este diálogo. Muitas vezes a equipa e os pais, ficam 
desconfortáveis se tiverem que antecipar conversas sobre morte, mas complementado por 
Baggott, et al, (2002:417): 
 
a criança que está a morrer, dependendo da sua idade, desenvolvimento e 
condição, deveria ser um participante activo no seu processo de morte. 
Frequentemente as famílias (às vezes a equipa), protegem, encobrem, restringem, 
evitam, reprimem, ou mesmo mentem para uma criança em fim de vida, para tornar 
a sua curta vida, mais fácil. Esta abordagem fechada, não só torna a sua morte 
mais difícil, aumentando a tensão entre a família e os profissionais, como não 
permite uma comunicação adequada, luto, honestidade e a resolução de assuntos 
inacabados  
 
No seguimento da citação anterior, consideramos importante falar sobre as questões 
emocionais, que não deixam de estar interligadas. O sofrimento dos profissionais perante 
esta situação é muito grande, pelos conflitos pessoais, os conflitos com a família e 
principalmente porque a morte iminente de uma criança é sempre um acontecimento 
traumático. Os profissionais são sujeitos a uma ambivalência de sentimentos, a 
dificuldades relacionais e comportamentais, como se pode observar no quadro 1, e é 
frequente que após grandes esforços e perante a morte, surjam diversos sentimentos, que 
segundo Papadatou (1997:576-577), podem ser de raiva, tristeza, culpa, sentimentos estes, 




Ver o sofrimento de uma família, lidar com os pais e com a criança em fim de vida, 
é um desafio muito grande, e muitas vezes os pais, tal como verificámos nos dados 
colhidos, podem constituir uma enorme dificuldade e fonte de conflito, para os 
enfermeiros, que queiram falar sobre a morte com a criança. Perante uma criança em fim 
de vida, a família desorganiza-se. Uma comunicação deficiente entre os pais e a equipa e 
entre os pais e a criança, pode resultar em sérias consequências para o bem-estar da criança 
e também dos pais. (Paro, et al:2005:152) Esta problemática, é também ilustrada por 
Hynson (2009:22), uma vez que estando os pais tão envolvidos nos cuidados directos e nas 
decisões em função da criança, tem muitas vezes de tomar decisões difíceis, sobre o que 
deve ou não ser feito, o que deve ou não ser dito, o que leva muitas vezes os enfermeiros a 
terem de superar a recusa dos pais, na abordagem desse assunto. (Pearson:2010:32) Muitas 
vezes também existe um sentimento recíproco entre país, equipa e criança, no aspecto em 
que não importa quão doente a criança possa estar, se não estiver internada, ela não vai 
morrer, daí, em nossa opinião, surgir muitas vezes, o desejo de ficarem em casa. 
(Bluebond-Langner:1978:11) 
Segundo Baggott, et al (2002:381), os pais até desejam partilhar a informação com 
os seus filhos, mas consideram-na difícil, e também não permitem que ninguém o faça, o 
que é corroborado por Pearson (2010:32) e por Beale, et al (2005:3630) quando refere que, 
a relutância dos pais em serem honestos, representa muitas vezes a sua própria dor e luta, o 
que pode trazer graves consequências e muitas limitações à equipa multidisciplinar. Em 
nossa experiência, muitas vezes os pais verbalizam, que sabem que os seus filhos sabem 
que vão morrer, mas se não falarem sobre isso, é como se isso não fosse real. Bluebond-
traduzido, resulta nu -se, do que cada 
pessoa envolvida sabe do estado do doente, com o conhecimento do próprio, e a 
consciência do mesmo sobre o conhecimento dos outros. Ou seja, no geral todos os 
envolvidos sabem que a criança vai morrer, ela própria sabe que vai morrer, sabe que os 
pais sabem que ela vai morrer e os pais sabem que ela tem consciência de tudo isto, mas é 
como o elefante na sala  que todos preferem ignorar. O que leva a criança, tal como já 




De acordo com a experiência, esta postura dos pais também tem muita influência da 
própria sociedade, por isso as questões sociais são enumeradas como uma dificuldade, e 
estão de certa forma, relacionadas com a anterior. Se a nossa sociedade não fala de morte, 
se cada vez mais as crianças são afastadas desta realidade, são contadas histórias sobre a 
pessoa que morreu, são impedidas de participar nos rituais fúnebres, então mais tarde se 
esta situação surge, os próprios pais não só não vão estar preparados, porque cresceram 
afastados desta realidade, como não vão ser capazes de aceitar que os seus filhos queiram 
falar sobre ela. 
Muitas das dificuldades mencionadas anteriormente assentam numa base comum, a 
falta de formação. De acordo com a experiência, a falta de formação é um sentimento que 
surge com muita frequência em oncologia pediátrica, pois trata-se de uma área muito 
específica, para a qual não existem cursos próprios. O que geralmente acontece, e de 
acordo com um estudo de Hilden, et al (2001:206) feito a oncologistas pediatras, é que 
muitas vezes, a aprendizagem para cuidar de crianças em fim de vida, é feita por tentativa e 
erro, 91,9% e 85,4%, afirmaram que aprenderam com os colegas. Ora, isto ajuda a 
corroborar, de certa forma, a dificuldade que os profissionais de saúde sentem, e 
principalmente, tal como revelam os dados, dificuldades relacionadas com a comunicação, 
sobretudo com o falar sobre a morte com as crianças em fim de vida, os enfermeiros não 
tem treino específico para lidar com uma situação tão delicada. 
Referenciadas as principais dificuldades, sentidas pelos enfermeiros que 




Quadro 2  Estratégias utilizadas para falar sobre morte com a criança em fim de 
vida 
 














































 uma intervenção em conjunto com os pais, 
portanto, saber o que é que os pais querem que se 
diga, o que é que eles querem que a criança 
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o inicio, nós enfermeiros e médicos 
introduzir essa questão, se calhar quando 
















































































o que ela me esta a querer dizer. E dizer as vezes 
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e é que 
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algum animal morreu, ou alguém da família, o que é 
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depois também lidar com os medos da criança e da 
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 De acordo com os dados apresentados no quadro 2, e dentro da categoria 
estratégias, verificamos quais as estratégias, que os enfermeiros consideram ser relevantes 
para poderem falar sobre morte com a criança em fim de vida, ressaltando então as 
subcategorias: trabalho em equipa, comunicação e formação. 
 
 O trabalho em equipa é o centro de tudo. Se, partindo dos princípios dos cuidados 
paliativos pediátricos (Himelstein:2006:163), então faz todo o sentido ser a estratégia mais 
referenciada, porque a partir daqui, todo o trabalho é centrado na criança/família, centrado 
na relação, englobando uma equipa multidisciplinar sempre disponível. Se tudo isto estiver 
bem interiorizado, o trabalho em equipa torna-se a estratégia perfeita para chegar à 
criança/família, pois aumentando a proximidade de todos com o sujeito de cuidados, assim 
será mais fácil a comunicação, se os pais estiverem seguros de que tudo está a ser feito 
para o melhor bem-estar da sua criança, então eles vão confiar na equipa, e sentir-se a 
vontade para comunicar e falar abertamente sobre o que estão a vivenciar e a sentir, e 
consequentemente permitir-nos chegar à criança para falar sobre morte, e mais importante 
ainda, se com a nossa ajuda, eles próprios conseguirem ter essa conversa.  
Para além de que, o trabalho em equipa só traz vantagens, os profissionais sentem-
se apoiados e todos trabalham com um objectivo comum. Os cuidados são prestados por 
cada membro da equipa, por especialidade e por tipo de cuidado, concretizando-se num 
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acompanhamento sistemático, ilustrado por Phaneuf (2001:378): o acompanhamento 
sistemático constitui acima de tudo uma organização integrada, uma rede de pessoas e de 
serviços que unem os seus esforços com vista a um melhor resultado.  
Deve ser um trabalho começado logo desde o início, e sobretudo trabalhar muito 
com os pais, para que depois seja mais fácil chegar à criança, uma vez que, a maioria das 
vezes, só chegamos a uma criança através dos pais. Esta ideia é corroborada por Paro, et al 
(2005:154), uma equipa bem orientada é fundamental no cuidar em pediatria oncológica, 
os cuidados e as orientações devem começar logo na admissão, pois a admissão é 
fundamental para estabelecer um relacionamento seguro, tranquilo e empático entre o 
sujeito de cuidados e a equipa multidisciplinar. No decorrer do percurso de cuidados, e do 
acompanhamento sistemático, uma das componentes essenciais do trabalho em equipa, são 
as reuniões multidisciplinares. Estas reuniões são o local por excelência da comunicação e 
da concertação, servem para troca de ideias sobre a evolução do estado clínico do sujeito 
de cuidados, para falar sobre dificuldades encontradas, para uma procura consensual de 
soluções, analisar os resultados e sobretudo o traçar objectivos e coordenar acções que 
serão adoptadas por todos. (Phaneuf:2001:392) 
 Esta forma de trabalhar e este tipo de abordagem, constituem um desafio, sem 
dúvida, o que é ilustrado por Papadatou (1997:590): 
 
objectivo comum, integrando várias perspectivas como um todo. Isto implica uma 
comunicação contínua, entre os vários profissionais, que desenvolveram uma 
filosofia comum, partilham a responsabilidade do cuidado com um grupo, e 
portanto, evitam a separação  
 
Os pais e a equipa precisam de trabalhar em conjunto, e usar esse mesmo trabalho 
para determinar o que será explicado à criança em fim de vida, o que nos leva à 
comunicação. 
 
 Comunicar é uma dificuldade quando se trata de crianças em fim de vida, já o 
tínhamos constatado pela nossa experiência, também pelos autores consultados, e pelos 
resultados obtidos neste estudo. Mas, é sem dúvida uma estratégia importante quando 
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tornamos esta dificuldade num insturmento, e o usamos a nosso favor. A comunicação 
utilizada pode ser de forma verbal ou não verbal, utilizando diferentes recursos, etc., mas 
cabe à equipa estar atenta para assim poder abordar esta questão da melhor forma possível. 
 Primeiro que tudo, é necessária uma avaliação da situação e das necessidades, 
tentar perceber o que as crianças querem realmente saber. Nesta sequência, um importante 
elemento de coping, é o entendimento cognitivo dos eventos, por parte da criança. 
Devendo por isso, ser criadas oportunidades, para ajudar a criança a perceber o que está a 
acontecer, explicando termos médicos e tratamentos em termos simples, acessíveis ao 
estadio de desenvolvimento da criança. (Baggott,et al:2002:373) Os mesmo autores 
ilustram a importância da comunicação, no sentido de se verificar o que a criança precisa, 
estando atentos à cultura e religião da família e às formas anteriores de lidarem com estas 
questões. Embora todas as crianças tenham o direito de saber, nem todas tem a necessidade 
de saber, e o ideal será sempre que esta informação venha dos pais. (2002:417) 
 
 Na pesquisa bibliográfica realizada, Korones (2004), ilustra bem esta importância 
da comunicação. Este médico descreve que no passado era para ele muito difícil falar com 
a família sobre cuidados paliativos, evitando-o, admitindo ter grandes dificuldades em 
passar dos anos percebeu o imenso poder deste momento na vida de uma criança/família e 
a diferença que se pode fazer acompanhando os mesmos por esta fase tão difícil. Para o 
mesmo autor, o maior desafio que se enfrenta ao falar sobre morte com uma criança, é a 
sua concepção da mesma e o facto de mudar com o tempo. É fundamental ajudar as 
crianças a compreender e a aceitar a morte, mas sem as enganarmos ou as confundirmos, e 
muito menos impedir que saibam a verdade. Os silêncios, as respostas em sentido figurado, 
só contribuem para uma visão ainda mais horrenda da morte, alguns exemplos do tipo de 
explicações a evitar são ilustrados por Baggot, et al (200:401). 
  A comunicação nos cuidados de saúde é crítica, mas geralmente negligenciada, é 
uma componente importante, por isso deve ser integrada na prática e na formação e é uma 
habilidade que pode e deve ser ensinada. (Levetown:2008:e1441) 
 Por isso, a formação surge não só como uma estratégia, mas principalmente como 
uma necessidade, porque as crianças em fim de vida têm diferentes necessidades dos 
adultos, e variam muito de acordo com a idade e nível de desenvolvimento. Por isso, os 
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profissionais tem de ter treino específico e desenvolver ferramentas apropriadas com o fim 
de se relacionarem e comunicarem com as crianças, que usam menos a linguagem verbal e 
mais a linguagem simbólica, como forma de expressar os seus pensamentos, sentimentos e 
desejos. (Papadatou:1997:579)  
 De acordo com a mesma autora, existem alguns exemplos de treino 
específico/formação que os enfermeiros devem ter para lidar com crianças em fim de vida 
(1997:582-588), das quais destacamos: 
 
- compreensão sobre os benefícios de cuidar de uma criança em fim de vida, em 
casa versus hospital; 
 
- adquirir conhecimentos sobre a abordagem multidimensional no controlo da dor, 
de outros sintomas e desenvolver ferramentas para cuidar fisicamente da criança em 
fase terminal; 
 
- desenvolver conhecimentos sobre as necessidades psicológicas, sociais e 
espirituais da criança em fim de vida, dos seus irmãos e dos seus pais, durante a 
fase terminal; 
 
- entender a dinâmica do processo de luto; 
 
- desenvolver ferramentas que facilitem a linguagem verbal e simbólica com as 
crianças e os adultos; 
 
- aprender o que é a empatia através do treino de habilidades de escuta activa, 
através do uso de situações de role play e também através do envolvimento real 
com crianças doentes de verdade. 
 
 Depois de existir uma formação adequada, onde são integrados os diferentes 
aspectos do cuidar de uma criança em fim de vida, neste caso em particular, o respeitante à 
comunicação, então os enfermeiros deverão ser capazes de lidar com a pergunta que vem 
no quadro seguinte. Em nosso entender, a formação, mesmo que não mude completamente 
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a forma como cada um lida com esta situação, trará com certeza, um maior a vontade e 
uma forma muito mais corajosa de o fazer. 
 
 
Quadro 3  Como respondem os enfermeiros à pergu  
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Não existem directrizes claras e directas sobre o que dizer ou não dizer. Cada 
criança e cada situação são diferentes. 
Este último quadro, corresponde à análise da questão aberta, colocada aos 
enfermeiros que participaram no estudo. Esta questão tinha como objectivo, perceber como 
respondiam, mas sobretudo podermos a partir daqui, retirar sugestões para ajudar outros 
profissionais que trabalham na mesma área, e que se deparem com a mesma situação. 
Esta questão talvez seja a mais temida pelos adultos, e de acordo com Baggott, et al 
(2002:417) a resposta a esta questão depende de muitos factores, o que vem ilustrar alguns 
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do achados descritos no quadro. Esses factores são: a relação com a criança e a família; o 
que os adultos acreditam que a criança está realmente a perguntar; o grau de 
dor/sofrimento e conhecimentos dos medos e preocupações da criança. 
Corroborado por autores, como Carter e Levetown (2004:123-124), Bluebond-
Langner e DeCicco (2006:92), Andrade e Barbosa (210:550), explicar a morte às crianças 
é um processo delicado, que engloba diversos factores, mencionados no enquadramento, 
estratégias, algumas delas mencionadas pelos enfermeiros no estudo, e algumas formas de 
resposta, sobretudo esta última, já ilustrada por Foley e Whittam (1990:330-332), pode ser 
agora complementada pelos achados do estudo. 
 
estratégias mencionadas no quadro 2, como utilizando as formas de resposta encontradas 
no quadro 3, que passam por: 
 
- adequar o discurso ao grau de desenvolvimento adaptar às características 
resposta -11); 
 
- devolver a pergunta devolve
achas? O que é que te parece? -22 E4-53 E4-65 E4-71 E5-76 E5- o que 
 E5- mas por que é 
-232 E3-61); 
 
- contornar a questão vais tentando perceber o que ele quer ouvir -230), 
-lhe conhecimento 




- falar directamente de morte que qualquer criança que consiga fazer uma 




- não falar directamente de morte ( E5-76); 
 
- a relação com a criança/família 
 E1-58),  que nós temos com a 
 E3-45); 
 
- avaliar as necessidades 
 E6-27), 
saber como é que ele se sente, como é que ele não se sente -229); 
 
- honestidade e sinceridade 
 -115) 
 E5-116 E5-122). 
 
 
Neste capítulo foram explicitados os resultados deste estudo, analisados à luz dos 
autores consultados e da experiência pessoal, resultados estes que nos permitiram 
compreender as dificuldades sentidas, as estratégias para superar essas dificuldades e 














5  LIMITAÇÕES E SUGESTÕES 
 
Ao realizar um trabalho de investigação e sobretudo quando de escolhe o problema 
a investigar, é importante avaliar a exequibilidade e as limitações do estudo. Estamos 
conscientes da existência de limitações neste estudo: 
 
- o próprio tema em si, e a dificuldade dos participantes em falar sobre o mesmo; 
- a dificuldade em  ter participantes disponíveis que cumprissem os critérios de 
inclusão na amostra; 
- a inexistência de estudos, de que o investigador tenha conhecimento, sobre a 
temática , realizados em Portugal; 
- a impossibilidade de generalizar resultados. 
 
 Conscientes destas limitações, este estudo representou um desafio, não só a nível 
pessoal, como profissional. 
 Dada a pertinência do tema e a inexistência de estudos em Portugal relacionados 
com o mesmo, sugerimos a criação, de guidelines em cuidados paliativos pediátricos, para 
a comunicação com a criança em fim de vida. 
 A realização de investigação sobre o tema de forma sistemática (envolvendo vários 
serviços) de forma a constituirmos conhecimento suportado em evidência, que pudesse 
servir de mote, para a criação de guias de boas práticas de enfermagem, para o cuidar da 










6  CONCLUSÃO  
 
Falar sobre morte será sempre um tema que suscitará dúvidas e receios, porque não 
se fala de morte naturalmente, porque isso nos leva a lidar e confrontar com os nossos 
próprios medos e receios, mas sobretudo coloca-nos perante a nossa própria finitude. 
A sociedade ainda terá de evoluir, para que este tema possa ser tratado e encarado 
de forma mais natural, e para que se possa falar de morte sem tabus. 
Quando envolve crianças, é compreensível que não seja uma situação fácil de lidar, 
porque não é esperado que uma criança morra primeiro que os seus pais, e ninguém está 
completamente preparado para isso. A morte de uma criança será sempre um 
acontecimento trágico. Os cuidados paliativos pediátricos ainda tem, por esta, e até por 
outras razões, como a falta de formação dos profissionais na área da saúde, um longo 
caminho a percorrer no nosso país, embora já existam algumas instituições a apostar na 
formação dos profissionais. Talvez seja o início de uma nova fase, que venha preencher 
uma lacuna, apontada também como dificuldade neste estudo 
Uma boa comunicação entre os cuidadores e os pais/criança é sempre importante, 
mas torna-se crucial numa situação de doença terminal. Os profissionais de saúde devem 
ser capazes de comunicar aos pais e à criança, quando a cura já não é possível, e oferecer-
lhes as opções disponíveis, num grande espaço de abertura, empatia e sobretudo de escuta, 
sobre os medos, preocupações e desejos, assegurando-se que os pais compreendem o que 
lhes está a ser comunicado, ajudando na tomada de decisões e sobretudo respeitando as 
mesmas. A comunicação é importante para ajudar a manter a confiança, reduzir as 
incertezas, prevenir expectativas irrealistas, permitir a adaptação dos pais/criança e 
prevenir a conspiração do silêncio. 
As crianças sabem quando estão a morrer e conseguem sentir o stress dos pais e dos 
que estão à sua volta, quando a morte é iminente. Esta situação pode ser geradora de um 
grande isolamento, se não lhe é permitido falar abertamente sobre o assunto. Ao darmos 
oportunidade para comunicar, as crianças podem vencer os seus medos, expressar os seus 
sentimentos, realizar sonhos e terminar tarefas inacabadas para por fim poderem morrer em 





Com este estudo de investigação, podemos concluir de forma geral, o seguinte: 
 
- os enfermeiros sentem inúmeras dificuldades em falar sobre morte com a criança 
em fim de vida, principalmente, o falar sobre o tema em si; 
 
-existem estratégias que podem ajudar a contornar essas dificuldades, 
nomeadamente o trabalho em equipa; 
 
-  
que, devolver a pergunta, será a forma de resposta mais adequada. 
 
Os resultados deste estudo mostram sobretudo, a importância da preparação e da 
formação para uma boa comunicação, com a criança em fim de vida. 
 
Foi possível então, responder aos objectivos específicos, mas sobretudo chegar a 
um patamar importante, ou seja, conhecer melhor as sugestões de respostas por parte dos 
enfermeiros, na comunicação com a criança, podendo constituir-se as mesmas, como 
pontos de partida, para possíveis estudos futuros, com vista à criação de linha orientadoras 
para falar sobre morte com a criança em fim de vida. 
Nem sempre os enfermeiros conseguem falar sobre morte, com a criança em fim de 
vida, ou muitas vezes não da forma que gostariam, e a isto sobrepõem-se as dificuldades.  
A idade da criança, pela razão natural de que, quanto mais consciência tem mais 
difícil se torna a conversa; os pais, pois muitas vezes, só é possível chegar às crianças 
através dos mesmos, sendo necessária uma comunicação cuidadosa para assegurar os 
desejos dos pais e ao mesmo tempo agir tendo em conta o bem-estar da criança; o falar 
sobre o tema, ou seja, a dificuldade em abordar a questão com as crianças, o não se saber 
muitas vezes o que dizer, o receio de não se ter respostas; a falta de formação, 
nomeadamente, cursos específicos e treino da comunicação, que ajudem a dar resposta às 
necessidades da criança/família e por último as questões emocionais, que estão inerentes 
quando se trata de acompanhar e cuidar de uma criança em fim de vida.   
Tendo em conta estas dificuldades, os enfermeiros enumeraram como principais 




a conhecer algumas sugestões, a ter em conta, como forma de resposta, nomeadamente: 
contornar a questão, devolver a pergunta, avaliar as necessidades e tendo em conta a 
relação com a criança/família. 
A realização deste estudo de investigação, permitiu contribuir para uma área ainda 
pouco estudada, e foi muito enriquecedor perceber pelas entrevistas realizadas, todos 
trabalham para um mesmo objectivo e que nem com todas as dificuldades que enfrentam, 
os enfermeiros deixam de falar sobre morte com as crianças em fim de vida. Esperamos 
que os resultados deste estudo possam ajudar à reflexão e guiar os diálogos relacionados 
com a morte, com crianças em fim de vida, seja quais forem as circunstâncias em que se 
encontrem. 
Tantas vezes cuidamos as crianças, como se esquecêssemos como é ser crianças. 
Dentro deste campo, não podemos partilhar esta atitude, se desejamos compreender como é 
ser criança com doença terminal e responder apropriadamente às suas necessidades. A 
criança/família precisa de nós, para estar lá, ver com eles, esperar com eles e imaginar com 
eles. Precisam que estejamos verdadeiramente presentes, e sermos nós próprios.  
Nesta jornada, em nosso entender, temos de envolvê-los como se estivéssemos a 
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Guião da Entrevista 
 
 
1- Quais as dificuldades sentidas em falar sobre a morte com a criança em fim de 
vida? 
 
2- E que estratégias utiliza para superar as dificuldades na comunicação perante a 
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